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Resumo

Uma série de estudiosos da psicanalise que se ocuparam com a questdo da
relacdo dos pais com um filho que apresenta alguma deficiéncia, apontou para a
dificuldade de acesso ao pai pela crianca, e também que o tipo de relacdo que a
mae estabelece com o filho deficiente torna impossivel qualquer projecdo humana
sobre este. Isto significa que o pai — o0 homem —, € afetado de forma diferente? Ha
poucos estudos sobre a relacdo do pai com o filho surdo. Pode-se dizer que ha
uma surdez para a fala do pai, e desta forma fica legitimado que a crianga, no
caso, surda, é filha da mée. Este estudo objetiva dar voz ao pai e possibilitar uma
escuta, para que se possam desmontar algumas preconcepc¢des em relacdo a
ele, mais especificamente, sobre sua auséncia. Foram realizadas entrevistas-
consultas com trés pais ouvintes com filho(a) surdo(a) de faixas etéarias diferentes,
no intuito de verificar se aconteciam ou ndo modificagdes elaborativo-significativas
no mundo psiquico dos genitores masculinos, oriundas de um periodo mais longo
de elaboracéo da ferida narcisica instaurada pela imperfeicao do filho. O trabalho
segue 0s moldes de uma pesquisa clinico-qualitativa e a analise dos dados
levantados foi feita a partir de referencial psicanalitico. Ficou bem evidenciado
que o0s pais participantes acompanham de perto seu (sua) filho(a), mas, em
funcdo do abalo narcisico provocado pela deteccéo da surdez desse(a), sentem-
se em falta com o(a) filho(a). Além disso, evidenciou-se certa dificuldade no
sentido de cumprirem a interdicdo de lagos fusionais méae-filho(a) surdo(a).

Palavras-chave: Filho surdo; pai; ferida narcisica; pesquisa clinico-qualitativa.



Abstract

A series of psychoanalysis studious that have dealt with the question of the
relationship of parents with a child who has some disability, pointed to the
difficulty of access to the father by child, and also that the kind of relationship that
the mother establishes with the disabled child makes impossible any human
projection over this. This means that the father — the man — is affected differently?
There are few studies about the relationship of the father with the deaf son. It's
possible to say that there is deafness to the speech of the father, and this way is
legitimated that the child, in the case, deaf, is a son (daughter) of the mother.
This study aims to give voice to the famer and enable a listening, so it can
dismantle some preconceptions about him, more specifically, about his absence.
Interviews were made with three listener parents with a deaf son (daughter) of
different groups, in order to verify whether or not happening in elaborative-
significant changes in the male genitors psychic world derived from a longer
period of preparation of the narcissistic wound set up by the imperfection of the
child. The work follows the models of a clinical-qualitative research and the
analysis of the collected data was made from a psychoanalytical reference. It
became well obvious that the participating parents closely monitor their sons
(daughters), but because of the narcissistic uproar caused by the detection of the
deafness of him (her), they feel at fault with the child. Moreover, there was
evidence of some difficulty in the aim to fulfill the ban on fusional ties mother-deaf
child.

Keywords: deaf son (daughter); father; narcissistic wound; clinical-qualitative

research.
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CAPITULO I. DAS ORIGENS DO ESTUDO

1.1 Tudo Comeca na Familia

Inspiro-me em Winnicott, mais especificamente em seu livro “Tudo Comeca
em Casa”, para dar inicio a este estudo. O subtitulo me permite tracar as origens
deste trabalho em minha prépria familia, bem como prenuncia a ideia da familia
como precursora dos padroes de relacdo de uma pessoa em sociedade e

também, acredito eu, da inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Sou uma psicanalista mulher tomando como tema a figura paterna — em
relacdo a um(a) filho(a) surdo(a) — tema da minha tese. N&o vejo como iniciar a

tese sem resgatar figuras masculinas que me foram importantes.

Minha histéria com o tema desta pesquisa sobre um pai e seu filho surdo
comeca em minha familia, mais particularmente com meu pai e meu tio Mauro

Spinelli.

Meu querido e saudoso pai, Fabio Marzolla, sempre foi um homem quieto,
carinhoso, gozador inveterado, de muito carater — era respeitado por todas as
pessoas com quem tinha contato de negdcios, sendo chamado com certa
frequéncia para mediar conflitos de empresas familiares de certo renome, no

ramo em que atuava.

Queixei-me muito de meu pai em andlise, “comme il faut”. Hoje em dia
percebo quanto incorporados em mim estdo alguns aspectos seus, como 0S
valorizo e como 0 parceiro com quem convivo tem alguns aspectos semelhantes

aos por mim valorizados em meu pai.



Agora chego ao meu querido e saudoso tio, Mauro Spinelli.

Ele era um médico otorrinolaringologista que se tornou foniatra, um dos

pioneiros do Brasil no campo. Para quem desconhece, Mauro elucida:

A foniatria € uma especialidade médica, reconhecida pela
Associacdo Médica Brasileira, que se dedica as alteragBes da
linguagem oral e escrita. Alguns dos problemas de linguagem
tém causas organicas como a surdez e as altera¢cBes cerebrais.
Outras tém causas ambientais e emocionais. A especialidade
aproxima-se umas vezes a otorrinolaringologia, outras a
neurologia e a psiquiatria, mas tem papéis diferentes delas; por
exemplo, no diagnéstico de criancas que ndo falam, o foniatra
cuida de diagnosticar se a causa esta na audicao, no cérebro ou
se é de origem psiquica. No campo terapéutico, pode colaborar
no tratamento otorrinolaringoldgico, neurolégico e psiquiatrico;
tem se dedicado também ao estudo e prescricdo de
medicamentos que auxiliam, indiretamente, nos progressos na
linguagem e na aprendizagem; dois dos seus papéis mais
importantes sdo a orientacdo aos pais e a indicagéo terapéutica
mais adequada — fonoaudiologia, psicoterapia, ou orientacdo
familiar; outro é o apoio, em trabalho interdisciplinar, a
fonoaudi6logos e outros terapeutas, dialogando com eles a partir
de conhecimentos e de experiéncia médica especificos do
campo da Linguagem.

Mauro, em funcdo de levar em conta a origem psiquica de algumas
alteracdes da audicdo, voz e linguagem, fez uma especializacdo em

psicanalise.

Minha tia Vera Patané Spinelli, fonoaudiologa, esposa do Mauro, também
teve um papel decisivo nessa historia. Por isto abro um paréntese para ela, que
atuou um tempo na DERDIC — nos primordios da instituicdo —, até que ficou s6
com sua atividade clinica no CEDAL.

A importancia dos meus dois tios se deu primeiramente porque, através

deles, consegui dois nomes de psicélogos para fazer minha terapia pessoal.

! Texto escrito pelo Dr. Mauro Spinelli. Disponivel em: <http:/Aww.psicoway.com.br/intemauta/SaibaMais/Fono.htm>.
Acessado em 12/9/2008.



Sai da faculdade interessada em Jung, pelas minhas transferéncias em
funcd@o da terapia pessoal e também com professoras do curso. Além disso, sai
igualmente interessada em trabalhar com Orientacdo Vocacional. Tinha tido uma
supervisora de estagio que desenvolvia um trabalho dentro da perspectiva de

Bohoslavsky, o qual muito me interessou.

Pensei em fazer um projeto e oferecer em escolas. Fui conversar com meu
tio sobre esses planos e ele me sugeriu usar meu interesse e conhecimento
nessa area com pessoas surdas. Segundo ele, ndo havia quem fizesse tal
trabalho clinico com essa populacdo. Falou-me de Jarbas Batista de Oliveira,
orientador da escola de primeiro grau naquela época, que me aceitou como
voluntaria para acompanha-lo nas atividades que desenvolvia na escola em
relagdo a orientacdo profissional dos alunos. Dois anos apos, ele assumiu a
direcédo geral da instituicdo e me convidou para assumir sua funcéo de orientacao
na escola. Assim € que fui admitida na DERDIC em novembro de 1983, onde
trabalhei por 24 anos, dos quais 0s primeiros sete, como psicéloga da escola de
primeiro grau, especial para surdos, e os Ultimos dezessete anos na clinica dessa

instituicao.

Isso tudo é relevante por varios motivos: devo aos meus tios, e mais
particularmente ao meu querido tio Mauro Spinelli, indicacdes de psicoterapeutas
e minha introducdo no mundo da surdez. Ademais, foi ele quem também
posteriormente me introduziu na psicanalise. Ele ja tinha feito sua formac&o no
Departamento de Psicanalise do Instituto Sedes Sapientiae; eu estava querendo
iniciar um Novo processo psicoterapéutico, e tinha indicagcéo de alguns junguianos
com quem fizera uma primeira entrevista. Numa conversa com meu tio, recordo-
me até hoje, que num fim de tarde, saindo da DERDIC, ele me sugeriu procurar
um psicanalista e me deu o nome: Richard Chemtob Carasso. Meu analista por

treze importantes anos.

Meu tio morreu em julho de 2005. Nessa época, estava atuando na clinica
da DERDIC como foniatra. Permanecera afastado da instituicdo por muitos anos —



desde 1971. Voltou em 1991 porque se elegeu diretor da clinica da instituicéo,
mas terminado o mandato em 1993, ndo quis se recandidatar ao cargo.

N&do trabalhamos em projetos em conjunto, mas tivemos proficuas
interlocugbes em funcdo de pacientes em comum, bem como, por vezes,
trocavamos ideias sobre o funcionamento institucional. Era um parceiro no

verdadeiro sentido.

Sinto imensamente a falta dele e sua morte deixou marcas — para mim
indeléveis — no funcionamento da DERDIC, ndo s6 na clinica, mas como
instituicdo, muito em funcdo de ele ser respeitado pelos pares tanto na DERDIC
como na Faculdade de Fonoaudiologia e na Pds-Graduacdo em Fonoaudiologia

pelas suas competéncias e por seu discernimento.

Para finalizar esta parte, ndo tenho dividas de que esta tese € também
uma homenagem aos meus dois pais, quero dizer: um, meu pai bioldgico e de
adocao (cumpriu sua funcao paterna em relacédo aos filhos), e outro, um segundo

pai, “postico”: Fabio e Mauro.

Ao meu pai, apesar de eu ser uma pessoa muito afetuosa, creio que nunca
pude dizer quanto ele era importante para mim e quanto me orgulhava de ser sua
filha. Ele tinha suas insegurangas com referéncia ao fato de ser um bom pai. Foi
suficientemente bom, digo agora, usando o termo cunhado por Winnicott para
referirr-se a uma mée que atende as necessidades de um filho de forma
“suficiente” para que ele tenha um bom desenvolvimento. Nao ha perfeicdo: a

falha é da ordem do humano.

Também ao meu tio, ndo sei se consegui expressar minha gratiddo. Mas
através dos apontamentos, orientacdes que recebi dele, pude abrir meus
ouvidos para escutar os surdos, suas familias, e agora mais especificamente,

0S pais.



Como ja disse, sua morte acarretou mudancas profundas na DERDIC, no
meu entender, pois a instituicdo perdeu um dos poucos homens do seu corpo de
profissionais formado essencialmente por mulheres, alias, fato comum em
determinadas areas da saude. Afora isso, foi 0 Unico dos poucos homens dentre
os profissionais da clinica — médicos — que fez uma formacéo psicanalitica de fato
no Instituto Sedes Sapientiae, e 0 Unico que se submeteu a uma analise. E isso
fez diferenca... Sobretudo se levarmos em conta que uma boa parcela de
profissionais da clinica da DERDIC tem ja ha alguns anos buscado subsidios
numa determinada escola da psicolinguistica — sociointeracionista — e na clinica
psicanalitica, basicamente em Lacan e discipulos, para entender as alteracdes da

linguagem.

Bem, estou ja introduzindo questdes de ordem institucional, que retomarei
mais adiante, pois primeiro vou situar melhor alguns aspectos significativos da

minha experiéncia na DERDIC para articula-los com o tema deste estudo.

1.2 Da Minha Filiacdo na Psicanalise

Vou me apresentar aqui como uma psicanalista com formacgao pessoal —
leia-se: experiéncias de andlise pessoal — na psicandlise inglesa. Entretanto,
desde meu mestrado em 1996, quando comecei minhas leituras de Winnicott,
interessei-me por suas ideias e fui estuda-lo. Faco parte ha muitos anos de um

grupo de estudos sobre o pensamento de Winnicott.

Ao mesmo tempo, meu compromisso com a clinica levou-me a estudar
autores mais identificados com a escola francesa de psicanalise, como M.
Mannoni, F. Dolto, e ainda A. Jerusalinsky, fundamentalmente por for¢a da clinica
com pessoas com deficiéncia. Além disso, minha formacdo em psicanalise no

Instituto Sedes Sapientiae garantiu-me uma base de leitura da obra de Freud.



1.3 Da Experiéncia Profissional

Minha experiéncia no campo da surdez se originou: do trabalho analitico
realizado em minha clinica particular com surdos — que durante um bom tempo
constituiu 80% da minha clientela (atualmente, a totalidade desta clientela é de
pessoas com aparato auditivo integro, que vém em busca de analise); da minha
atuacdo como psicéloga na Clinica de Altera¢des da Audi¢do, Voz e Linguagem
Prof. Dr. Mauro Spinelli da DERDIC / PUCSP?, e também de minha experiéncia
como docente na disciplina Psicologia e Excepcionalidade, na Faculdade de

Psicologia dessa mesma universidade.

Nos 23 anos em que atuei na clinica da DERDIC?, tive diversas atribuicdes
qgue envolveram desde o atendimento a pessoas com problemas de audigéo, voz
e linguagem, a formacao de profissionais nessa area e ao desenvolvimento de
pesquisas relacionadas também com esse campo, seguindo os objetivos gerais

da instituigao.

Assim sendo, realizei diversos atendimentos clinicos, supervisionei
estagios dirigidos a alunos da graduacédo em Psicologia da PUCSP, tais como: “O
Estudo Psicodiagnostico na Clinica das Alteracbes da Audicdo, Voz e
Linguagem”, “A Psicoterapia Psicanalitica na Clinica das Alteracdes da Audicao,
Voz e Linguagem”, e outro que eu denominava “Escuta Psicanalitica a Grupo de

Pais com Criangas”, que descreverei melhor mais adiante...

Além dessas atividades, atendendo ao projeto institucional de trabalho
interdisciplinar, participei por cerca de onze anos do curso de aprimoramento “A
clinica fonoaudiolégica e pessoa com deficiéncia auditiva”, oferecido pelo Setor de
Audiologia Educacional. Reunides de discussédo dos casos em atendimento eram

? Divisdo de Educacdo e Reabilitacdo dos Disttrbios da Comunicacdo / Pontificia Universidade
Catolica de Séo Paulo.

* Em novembro de 2009, ap6s dois anos de licenca das minhas horas da DERDIC para ficar mais
liberada para me dedicar ao doutorado, pedi meu afastamento em carater definitivo de minhas
horas na instituicdo. Pretendo me dedicar ao ensino na graduacdo em Psicologia e ao meu
consultoério particular.



realizadas em dois momentos diferentes, sendo que em um deles eu trabalhava

em conjunto com a fonoaudi6loga responsavel pelo curso.

Participei também de outros cursos de aprimoramento, como o de “Clinica
fonoaudioldgica na alteracdo e na expressédo vocal”, oferecido pelo setor de voz,
mas aqui tinha uma participacdo mensal, também de discussdo de caso
juntamente com a fonoaudidloga responsavel e com um dos

otorrinolaringologistas da clinica.

Como supervisora quer do estagio sobre Estudo Psicodiagnostico quer do
estagio “Psicoterapia Psicanalitica na Clinica das Alteragdes da Audicdo, Voz e
Linguagem”, sempre discuti com meus estagiarios a importancia de escutar os
pais, ou melhor, pai e mae, sempre que possivel, bem como a questdo do lugar
dos pais no atendimento da crianca. Se, por exemplo, comparecia sO a mae a
uma entrevista inicial agendada, minhas estagiarias tinham a orientacdo de
realizar a referida entrevista, mas perguntar pelo pai, dispondo-se a ver horarios
possiveis para que ele pudesse comparecer, ainda que fosse a noite, ou num
sabado. Pediamos autorizac&o da direcéo para usar a clinica nos horarios em que
se encontrava usualmente fechada. Trata-se do mesmo procedimento que eu
seguia (e sigo) com os casos que atendi na DERDIC ou que atendo na minha

clinica.

Por outro lado, sempre observei nas discussdes de caso para 0s quais era
chamada nos servicos de fonoaudiologia da clinica da instituicdo, seja por qual
motivo fosse (solicitacdo de encaminhamento para atendimento no setor de
psicologia; discussao interdisciplinar de casos que estivessem em atendimento
fonoaudioldgico e psicoterapéutico; discussao de caso no sentido de pensar nas
guestdes transferenciais e contratransferenciais que podiam estar obstaculizando
o atendimento feito pela estagiaria de fonoaudiologia, etc.), que era pouco
comum, a0 menos ha minha experiéncia, que se tivesse conseguido realizar
entrevistas com o pai do paciente (fosse surdo, ou estivesse ali por outra questéao:
voz, retardo de linguagem, disturbio de leitura e escrita, distarbios articulatérios ou



outros). Esse fato me produzia interrogacoes: afinal, na clinica da DERDIC, uma
grande parcela dos fonoaudiélogos tem familiaridade com a psicanalise... Os pais
eram chamados mas nos horarios em que a crianca era atendida regularmente

pela terapeuta... Assim também acontecia com os médicos.

Ademais, chamava minha atencdo que os pais eram chamados de forma
ambivalente: aceitavam-se com muita facilidade as alegacfes trazidas para
justificar o ndo-comparecimento do pai, sem se tomar como questao: seria uma
resisténcia? A qué? Como lidar com isso? O mais comum, em muitos casos que

acompanhei era, afinal, deixar o pai de lado...

Além disso, ja disse acima que a instituicdo é em sua maioria composta por
profissionais mulheres... Alids, fato comum nas clinicas de “reabilitacdo”: também
na fisioterapia, terapia ocupacional, etc., ha um predominio de profissionais
mulheres, que ficam muito facilmente pegas numa transferéncia materna. Dai, no
meu entender, a importancia do trabalho interdisciplinar, da interlocu¢do com os
profissionais envolvidos num caso, onde se possa refletir a respeito dessas

guestoes.

Entre 1998 e 2005 realizei na Clinica Dr. Mauro Spinelli* / DERDIC um
atendimento psicoterapéutico a um grupo de pais de criangas surdas, organizado
a partir do pedido das fonoaudidlogas de um servico denominado Audiologia
Educacional, servico este que oferece atendimento fonoaudiolégico numa
proposta oral-aural® a criancas, adolescentes, adultos e idosos com alteracées na

audicao.

Considerando o efeito traumético que a deteccdo de um dano organico tem
sobre ambos os pais e, portanto, atenta a importancia de lhes propiciar uma
oportunidade de cuidar da ferida narcisica provocada pela surdez do filho, foi que

acolhi o pedido e organizei o atendimento ao grupo de pais. A solicitacdo

* Nome dado postumamente a Clinica da DERDIC, em homenagem ao Mauro.
> Proposta de oralizacéo da crianca a partir da potencializacdo do uso dos seus restos auditivos.



decorreu do reconhecimento de que alguns dos impedimentos verificados nas
criangas sobre o avangco em seu processo terapéutico de acesso a lingua oral
relacionavam-se fortemente ao modo como a familia estava afetada pela
deficiéncia do filho. O aproveitamento pela crianca da terapia fonoaudioldgica
quanto aos processos constitutivos da linguagem, e igualmente o
desenvolvimento de outros aspectos (intelectual, social, psiquico) sofrem o efeito
dos cuidados recebidos pelos pais, das fantasias parentais sobre a crianga, assim
como sobre a surdez do filho, enfim, efeitos que vdo além do dano organico. E
muito comum observar pais queixosos — ap6s a colocacéo do AASI®, ou apés o
mapeamento realizado posteriormente a cirurgia de implante coclear — de que a
crianca nao esta desenvolvendo a fala conforme esperavam: ndo se dao conta de
seu papel fundamental no processo de aquisi¢cdo da linguagem pelo filho. Se os
pais ficarem emudecidos, como acontece com uma boa parcela deles, a crianca
tera dificuldade para desenvolver tal processo. Mesmo que falem, ha que se ter o
cuidado necessario que envolve considerar as especificidades dos filhos: escutam
melhor em certas frequéncias, em certas intensidades, e em alguns casos deve

haver o apoio da pista visual que propicia a leitura orofacial, etc.

A experiéncia com esse tipo de atendimento foi muito proficua, e voltarei a
ela mais adiante. Pelo momento, vou contar que, infelizmente, a partir de 2006
nao pude dar continuidade ao atendimento em grupo a pais, em funcao de fatores
de ordens diversas.

Entretanto, nesse meio tempo surgiu uma oportunidade de atendimento:
acompanhar pais logo depois que tivessem recebido o diagndéstico de surdez de
um filho. No caso, tratava-se de uma mae, muito aflita, que solicitou uma
psicologa a audiologista (fonoaudiologa especializada em audicéo), que atendeu
seu filho (com cerca de sete meses), que tinha agenesia’ de um ouvido. Disse
que estava querendo bater na primeira pessoa que olhasse seu filho — Marcos® —

® Aparelho de amplificaco sonora individual.
" No caso dessa crianca, tratava-se de uma malformacdo do pavilhdo auricular e do conduto
auditivo, mas sem alteracdes na coéclea, isto €, tratava-se de uma perda de audicdo condutiva
gouvido médio e externo) e ndo neurossensorial.

Nome ficticio.
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e fizesse algum comentario sobre a condicdo dele. Prontamente, ofereci um
horério e deixei claro para a referida audiologista, que ficaria a cargo da mae
decidir se viria sozinha, com o marido e/ou com o filho. Veio o casal, que
acompanhei por cerca de 8 meses em sessdes quinzenais. O menino, além da
agenesia, apresentava também otites recorrentes no ouvido sadio, e 0s exames
acusavam uma perda também no ouvido direito. Posteriormente verificou-se que

a audicao nesse ouvido é normal.

Em pouco tempo, lembro-me bem, a questdo dos pais, que estivera
centrada no filho, se deslocou para a relacdo do casal: Diego e Patricia’. N&o vou
entrar em muitos detalhes a respeito do caso, pois fogem ao foco desta tese —
nao vou tratar das questdes do casal — mas foi interessante poder acompanhar
como as otites da crianca, que resistiam a fortes antibioticos, foram cedendo

conforme os pais puderam falar sobre seus incOmodos.

Apresentarei material sobre Diego, pois a experiéncia de atendimento
deste casal esta relacionada aos caminhos que me levaram a tomar o pai com um

filho surdo como objeto de pesquisa.

Diego era um homem muito calado, quando falava enrubescia, tenso, era
alcoolista, tinha segundo grau e trabalhava numa empresa — o0 cargo exigia pouca
qualificacdo — em que, segundo os informes trazidos por ele e pela esposa, era
benquisto. Patricia, por sua vez, era uma moc¢a bem falante, com formacao
universitaria, mas desde que seu filho nascera havia deixado de trabalhar. Era
muito ligada a sua familia de origem (alias, viviam numa casa no mesmo terreno
que a sua mae), sua voz era um tanto infantilizada, ao menos para 0os meus
ouvidos. Diego, com anuéncia de Patricia, dizia que os pais dele eram de dificil
trato: viviam brigando, sua méae era de fazer “barracos”: falar palavroes, baixarias.
O casal depois de um tempo se separou: fiqguei sabendo porque um dia Diego

apareceu sozinho para a sesséo.

° Nomes ficticios.
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A gota d’agua tinha sido uma bebedeira que ele tomou no aniversario do
filho e coisas que fez sob o efeito da bebida.

Ele veio pedir ajuda, estava assustado com a separacao. Consegui um
atendimento com um neurologista'® da instituicdo que o medicou, e atendi-o por
um tempo, ainda quinzenalmente, até conseguir que ele fosse chamado pela
Clinica do Instituto Sedes Sapientiae, para onde o encaminhei para atendimento
psicoterapéutico. Nessa época, o casal ja estava se reaproximando. Fiz também

sessdes com o casal de pais depois, para fazer um encerramento do processo.

O atendimento se deu sobre o casal de pais, mas especialmente sobre
Diego. O homem quase mudo, que ficava vermelho ao falar, mas nao faltava a
uma sessdo... Na época da separacdo estava desesperado, entre outras coisas,
com a hipétese de nao poder ver o filho. Mostrava-se muito apegado ao filho, mas
trazia duvidas quanto ao fato de ser um bom pai. O atendimento do casal e 0
acompanhamento de Diego perdurou até que ele conseguiu, finalmente, iniciar

atendimento na Clinica do Instituto Sedes Sapientiae.

Bem, eu ja tinha a ideia da importancia do atendimento a pais de criancas
com deficiéncia. A esta somou-se outra: a de que desde o inicio, de maneira
geral, no caso de uma crianca com deficiéncia, seja esta de que tipo for, a crianca
€ atendida: pelo meédico, pelo profissional encarregado dos exames, pelo
profissional que se ocupa de atender a crianga no trabalho de (re)abilitagdo. Os
pais recebem orienta¢des as mais diversas — dependendo da vertente teorica do
profissional — no que concerne as especificidades do manejo com a crianga, mas
dificilmente tém a oportunidade de ser escutados por um profissional voltado a
eles. E muitas das dificuldades que surgem posteriormente no andamento do
tratamento das criancas é fruto desse desamparo inicial dos pais, numa situacéo
de muita dor. Neste sentido, quero desde ja destacar a importancia da escuta do

pai e da mae.

1 A DERDIC n3o tem um psiquiatra em seus quadros, e 0 médico neurologista se dispds a
atender até que eu conseguisse seu encaminhamento ao Instituto Sedes Sapientiae, onde ele
poderia ter atendimento psiquiatrico e psicoterapéutico.
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A experiéncia de atendimento desse casal também foi interessante pelo

que possibilitou de intervencgé&o junto ao pai da crianga.

Assim, foi comecando a se configurar aos poucos, em minha mente, a

importancia de um estudo dedicado ao lugar do pai na relagdo com o filho surdo.

1.4 Da Experiéncia Académica

Comecei a dar aulas na graduacdo em Psicologia da PUCSP em marco de
1993, como professora da disciplina Psicologia e Excepcionalidade'!, oferecida
por um semestre aos alunos do 5° e 6° periodos. Durante algum tempo era a
Gnica professora da disciplina — dava aula para as quatro ou cinco turmas, a
depender do semestre; somente apds uns trés anos passei a contar com uma
parceira, e a partir de entdo, a ter uma querida interlocutora, a Prof2. Dra. Ana
Laura Schliemann: ela tem um referencial teorico diferente do meu, mas temos

podido lidar com nossas diferencas de forma bastante respeitosa e colaboradora.

Valeu-me para a nova empreitada, a vasta experiéncia que tinha na
DERDIC com surdez, assim como certa experiéncia também com casos de
deficiéncia intelectual, de paralisia cerebral e outras sindromes que apareciam

nessa clinica.

Nessa época, estava cursando o mestrado e tinha a psicanalista Maria
Cecilia C. de Faria como colega: na faculdade e no mestrado (tinhamos a mesma
orientadora). Eu ja nutria grande admiracéo por ela, desde quando fui sua aluna,

€ N0Ss aproximamos muito.

! Quando assumi a disciplina, ela se chamava Psicologia do Excepcional. Apds uns 5 anos, creio,
eu e minha parceira entramos com um pedido de mudanca de nome da disciplina, pois ele dava
equivocadamente a entender que existe uma teoria psicoldgica especifica para as pessoas com
deficiéncia. Ainda néo fiquei satisfeita com o nome, mas também n&o foi possivel pensar em um
melhor para substitui-lo, ja que o termo “excepcional” carrega uma ideia de desvio de norma.
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Bem, o mestrado da Cecilia teve como tema a ferida narcisica dos pais de
jovens com sindrome de Down. Falo da Cecilia, pois ela se constituiu numa
grande e importante interlocutora por termos em comum tanto a psicanalise como

o0 interesse pelo campo das deficiéncias.

Voltando a disciplina, tal como a professora a quem entrei para substituir,
eu me vali de referéncias bibliograficas psicanaliticas para fundamentar o curso, e
fui aos poucos imprimindo modificagcées nele de modo a ficar mais de acordo com
meu referencial teérico, mas também com uma forma pessoal de cumprir 0s
objetivos da disciplina. Uma delas € a exibi¢cdo na integra do filme Prisioneiros do
Siléncio (1994), do diretor Robert Allan Ackerman®?, como forma de introduzir as
questdes que permeiam a relacdo da familia com um filho que tem uma
deficiéncia. Alias, o filme traz sobejamente a questdo de um pai que se afasta / €
afastado da relacdo mulher / mée — filho com deficiéncia, a relacdo simbidtica
instalada entre o par mée — filho com deficiéncia, a “virada” que se produz na vida
dessa dupla com a entrada de um homem que se interessa por ela e se introduz

entre ela e o filho...

Outra modificacdo importante por mim introduzida foi possibilitar que o
aluno faca uma visita, de carater obrigatorio, a uma instituicdo / escola / ONG que
atue no campo das deficiéncias, possibilitando-lhe uma experiéncia e reflexao
sobre sua propria postura diante do tema da “excepcionalidade” e das pessoas

com algum tipo de deficiéncia.

Além disso, tenho oferecido disciplinas eletivas sobre a tematica da pessoa
com deficiéncia, seja pelo viés de apresentar e refletir sobre os diferentes
cenarios de atuacao do psicélogo no campo da incluséao / excluséo, seja através

do viés da familia, por exemplo.

A academia possibilita um enriqguecimento do professor ao preparar sua

aula, na propria atividade em classe através das discussfes geradas pelos textos,

'2 David’s Mother (titulo original).



14

filmes, aulas expositivas ou outras atividades, bem como uma ampliacdo e
aprofundamento do conhecimento nos temas abordados. Desse modo, também
questdes trazidas por alunos me instigaram a definir o tema do pai como objeto

de estudo.

Afinal, busco neste estudo elementos para entender a exclusado dos pais,
através da escuta analitica em entrevistas com pais de criancas com surdez

precocemente adquirida de grau severo e / ou profundo.

Se ndo nos propusermos a escutar 0 pai, estaremos, no meu entender,
condenando a criancga a ficar, de certa forma, refém da mée, com dificuldade para
se situar no universo simbdlico instaurado pela entrada do terceiro na relagcéao

dual.
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CAPITULO Il. QUESTOES DO METODO

2.1 Contextualizando a Pesquisa

Excepcionais, deficientes, portadores de necessidades especiais,
portadores de necessidades especificas... Podemos acompanhar uma mudanca
de nomenclatura para fazer referéncia a essa populacao ao longo dos anos, como
fruto dos esforgcos envidados por alguns pesquisadores e profissionais que atuam
elou refletem sobre questdes que envolvem a nomeacdo da populacdo que

apresenta uma marca de diferenca no corpo.

Até a década de 80, era comum o uso dos termos “defeituoso”, “aleijado”,
“incapacitado”, “invalido”. Apos o Ano Internacional e da Década dos Deficientes,
estabelecido pela ONU em 1981, passou-se a usar o termo “deficiente”, mas
nessa época também surgiu o uso do vocabulo “portador de deficiéncia” ou

“pessoa portadora de deficiéncia”.

Hoje em dia, o termo mais aceito é pessoas com deficiéncia . Os érgaos
ligados aos governos municipal, estadual e federal, que atuam nesse campo,
estdo usando essa designacdo. O termo “portador de deficiéncia” ainda é
bastante usado, inclusive por alguns profissionais. Mas a critica feita ao vocabulo
“portador”, com a qual concordo, leva em conta sua conotacdo de “alguém que
leva, carrega algo consigo”. Ocorre que a pessoa apresenta/tem uma deficiéncia:

ela ndo a porta.

N&o sei se ha algum nome que satisfaca a todos os grupos, pois envolve
questdes de inumeras ordens: um médico esta ocupado com o déficit, a anomalia,

e mais frequentemente vai se utilizar do termo “deficiente”. Alguns terapeutas e

! Informacdo obtida através do foruminclusdo@yahoo.com, resumo 1917, de 2/5/2008, artigo
escrito por Maria Isabel da Silva.
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educadores da area de (re)abilitacdo usam o termo deficiente, ou surdo (no caso
da deficiéncia auditiva), cego (no caso da visual), cadeirante (no caso da
deficiéncia fisica), em funcéo de concepcdes — conscientes ou ndo — acerca da
populacdo alvo do seu trabalho. Com relacdo & deficiéncia intelectual?, como é
um grupo muito heterogéneo, o termo deficiente intelectual € mais aceito. De
acordo com Weusflog, citado por Vergueiro, “O termo deficiéncia designa, entre
outras coisas, falta, insuficiéncia e deficiente tem como sinbnimo o que é
escasso°.” Eu, particularmente, prefiro usar o termo pessoa com deficiéncia
intelectual: uma questdo de mostrar énfase de que ha uma pessoa. Penso que
usar o termo deficiente pde em relevo a deficiéncia e ndo a singularidade da

pessoa.

De todo modo, segundo Valerie Sinason?, a existéncia da incapacidade e
da desvantagem € tdo dolorosa, que cada cultura e periodo histérico tentam
escapar do sofrimento através de uma frequente mudanca de termos. Cada novo
termo criado para referir-se a esses grupos € honoravel, mas ha que se pensar
que pode ter uma conotacgao defensiva: pode surgir em funcao da dor causada no
tratamento do assunto. Entretanto, pode ser fruto também de uma elaboracao de
uma parcela dessa dor ao promover a inclusdo e relativa aceitacdo dessas

pessoas.

Essa posicdo vai ao encontro do programa da disciplina “Psicologia e
Excepcionalidade”, na Faculdade de Psicologia da PUCSP. O programa parte da
ideia de que o contato com uma pessoa que apresenta uma deficiéncia é uma
experiéncia dificil, ainda que muitas vezes nao se atente para isso, na medida em
que nos poe frente a frente com atributos considerados como ndo comuns e

naturais ao ser humano e que afetam nossa autoimagem de perfeicdo. Tendemos

2 Hoje em dia cada vez mais se esta substituindo o adjetivo mental por intelectual. A Organizacao
Pan-Americana da Saude e a Organizacdo Mundial da Saude realizaram um evento em Montreal,
Canada, em outubro de 2004, no qual foi aprovado o documento DECLARACAO DE MONTREAL
SOBRE DEFICIENCIA INTELECTUAL. Disponivel em: www.indianopolis.com.br/si/site/1163.
Acessado em: 7/9/2009.

® VERGUEIRO, P. V. Psicoterapia psicanalitica com um portador da sindrome de Down: um
estudo de caso contextualizado. Dissertacdo de Mestrado: Mackenzie, 1999, p.11.

* SINASON, V. Mental handicap and the human condition: new approaches from the Tavistock.
London: Free Association Books, 1992, p.47.
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a minimizar ou sobrevalorizar tal atributo, ou, ainda, a construir uma teoria que a
expligue, como forma de nos defendermos desse “espelho perturbador”, como diz
Fédida (1986°). Com isso, ficamos de certa forma impedidos de ver a pessoa para
além da deficiéncia que apresenta, reduzindo-a a essa condicdo ou atributo.
Como consequéncia, muitas das dificuldades enfrentadas por pessoas
estigmatizadas tém por base o fato de ndo serem vistas como pessoas. Desse
modo, frequentemente os atendimentos de reabilitacdo oferecidos a esses
individuos sdo formas de expressdo da rigidez das defesas contra angustias

mobilizadas pela imagem da deficiéncia.

Em seu livro “O Normal e o Patologico”, Canguilhem acredita ser impreciso
o limite entre o normal e o patolégico, pois ndo considera o0 normal como um
determinativo para todos os individuos da mesma espécie, mas com “a
flexibilidade de uma norma que se transforma em sua relacdo com condicdes

individuais™®.

Enfatiza que o limite entre o normal e o patologico € impreciso para
diversos individuos considerados simultaneamente, porém € preciso para um
anico e mesmo individuo considerado sucessivamente (num momento e num

outro seguinte).

Aquilo que é normal, apesar de ser normativo em determinadas condicoes,

pode se tornar patolégico em outra situacdo, se permanecer inalterado’.

Para exemplificar isso, ele relata o caso de uma pajem que cumpria
perfeitamente os deveres exigidos pelo cargo, até que foi levada a passar férias
na montanha e descobriu uma hipotenséo (diminuicdo da pressao arterial). Ela so

se deu conta da referida hipotensdo em funcdo dos sintomas que apareceram

° FEDIDA, P. A negacdo da deficiéncia. In: D’Avila Melo M.l. (org.). Negacdo da Deficiéncia.
Instituicdo da Diversidade. Rio de Janeiro: Achimé, 1984, p.145.

® CANGUILHEM, G. O normal e o patolégico. Rio de Janeiro: Forense Universitéria, 52 ed., 2000.

" Idem, p.187.
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(que podem ser tonturas, desmaio, confusdo mental e alteragdes visuais) durante

as férias.

Em situacbes diferentes, portanto, h4 normas diferentes e que, mesmo
diferentes, se equivalem. Assim, o estado patolégico ou anormal ndo é

consequéncia da auséncia de uma norma: o que se verifica € uma nova norma de

vida. Para Canguilhem,

N&o é absurdo considerar o estado patoldgico como normal, na medida
em que exprime uma relagdo com a normatividade da vida . Seria
absurdo, porém, considerar esse normal idéntico ao normal fisiolégico,
pois se trata de normas diferentes. Ndo € a auséncia de normalidade que
constitui 0 anormal. Nao existe absolutamente vida, sem normas de vida,
e 0 estado mérbido é sempre uma certa maneira de viver®. [grifos meus]

Pode-se ainda hoje compartilhar com as ideias desse autor. Uma pessoa
com deficiéncia, desse ponto de vista, ndo é anormal . Ela apresenta um
atributo que a diferencia de um determinado grupo de pessoas, mas apresenta
atributos que a aproximam dessas mesmas pessoas. A questao é que tendemos
a nao considerar esses aspectos que nos aproximam. Vemos 0 outro, pessoa que
apresenta uma necessidade especifica, ndo s6 como diferente, mas como
incapaz. Segundo Goffman®, em seu livro Estigma e Identidade Social, tendemos
a generalizar a deficiéncia para a pessoa como um todo. Tomamos a nos
mesmos como padrdo de normalidade; se a pessoa que esta a nossa frente ndo
apresenta determinados atributos esperados, e mais ainda, apresenta atributos

gue restringem suas capacidades, n0s a estigmatizamos — isto €, marcamos.

O autor diz, no livro citado, que tendemos a minimizar ou a sobrevalorizar o
atributo que desqualifica uma pessoa aos nossos olhos, ou ainda, a construir uma
teoria que a expliqgue. Temos dificuldades para tomar contato com a
irreversibilidade da deficiéncia, dai o risco de ficarmos (terapeutas, pais,
educadores, etc.) tomados por um desejo onipotente de curar. Decorre disso 0

® |dem, pp. 187-188.
® GOFFMAN, E. Estigma — Notas sobre a Manipulacdo da Identidade Deteriorada. Rio de Janeiro:
Guanabara, 1988.
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fato de que muitas terapéuticas e agles educativas se dao no sentido de uma
superacdo do déficit, 0 que expressa uma potencializacdo da propria deficiéncia,
que fica representada como a causa determinante de todas as dificuldades
(intelectuais, emocionais, sociais). Assim sendo, o profissional ou os pais correm
o risco de ficarem impossibilitados de buscar outras origens para as dificuldades
identificadas no seu paciente/aluno/filno e de reconhecer outros aspectos dele

gue nédo estejam ligados a deficiéncia.

As pessoas que apresentam uma deficiéncia acabam sendo, entdo, objeto
de ideias preconceituosas. Elas sédo vistas a partir das representacdes psiquicas
que as pessoas, vale dizer, cada um de nos faz sobre a marca de diferenca. E, de
um modo geral, como ja disse anteriormente, as representacdes feitas sdo da
ordem da incapacidade total da pessoa, de um efeito devastador do déficit sobre

a pessoa como um todo.

Lembro-me de Nina'®, uma mae que participou por cerca de 4 anos do
grupo de pais que coordenei na Clinica das Alteracdes da Audicdo, Voz e
Linguagem Prof. Dr. Mauro Spinelli, da DERDIC / PUCSP. A filha menor, Jalia™,
com 3 anos de idade, tinha ficado surda aos 2 meses em decorréncia de uma
meningite bacteriana que foi precocemente detectada por essa mae. Julia
recebera indicacéo de implante coclear? e Nina estava juntando um dinheiro que
nao tinha, pois a cirurgia € muito cara. Na época, 0 Unico hospital que fazia
gratuitamente a cirurgia era o Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesdes
Labio Palatais — Centro de Pesquisas Audiol6gicas / USP Bauru, e a fila de
espera para obter o implante gratuitamente era imensa. O aparelho implantado

era importado e pago em dolares americanos.

Estava quase tudo acertado, mas ai veio o atentado das Torres Gémeas

(11 de setembro) que fez o délar disparar. Nina compareceu a sessao do grupo

'% Nome ficticio.

' Nome ficticio.

12 Cirurgia em que sédo implantados eletrodos e que amplifica muito a capacidade de ouvir do
surdo. Informagdes mais detalhadas serdo encontradas na pagina 38.
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no dia 13 de setembro, cabisbaixa, e logo contou que estava se sentindo
derrotada. Seu sonho do implante para a filha estava adiado. Lembro-me de
perguntar a ela acerca de suas expectativas com relacdo a referida cirurgia. Ela
contou e vou repetir suas palavras, que ficaram cravadas em minha memoaria:
“Minha filha vai entrar no mundo!” Ou seja, para Nina, Julia, com 3 anos de vida,

estava pairando em algum lugar que nao propriamente este nosso mundo.

Ao longo do processo do grupo, Nina foi se dando conta da subjetividade
da filha: que ela era capaz de perceber as coisas a sua volta, capaz de sentir, de
conhecer o0 mundo a partir dos dados que tinha e atribuir sentido as suas
experiéncias. A mée estendia a patologia da filha para outros aspectos néo
necessariamente relacionados a deficiéncia auditiva, via a filha quase como um
ser extraterrestre. Nao conseguia perceber a crianga vivaz a sua frente. Nao tera
sido, Nina, a mae, quem estivera fora do mundo, talvez por forca do impacto do
diagnoéstico de surdez da filha, e também por forca das palavras de um meédico
otorrinolaringologista que a alertara de que cada dia que a crianca ficasse sem
ouvir significava milhdes de neurdnios mortos? Ele, decerto, ndo considerou que
milhares de outros neurdnios estariam se ativando através de outras vias

comunicativas...

Como bem diz Sacks:

(...) deficiéncias, distarbios e doencas podem ter um papel paradoxal,
revelando poderes latentes, desenvolvimentos, evolugfes, formas de
vida que talvez nunca fossem vistos, ou mesmo imaginados, na auséncia
desses males (...). E o paradoxo da doenca, seu potencial “criativo™,

Acontece que nem sempre esse potencial criativo encontra condi¢cdes para

Seé expressar.

¥ SACKS, O. Um antrop6logo em Marte. S&o0 Paulo: Companhia das Letras, 1995, p. 16.
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De acordo com Carone'®, a questéo de ordem agora, apds tanta luta contra
discriminagBes por sexo, etnia, religido, cor, diferencas politicas, culturais, etc.,
sdo os reclamos dos grupos minoritarios por uma discriminacdo dita positiva: o
reconhecimento social de suas demandas especificas, mas que também buscam

“retracar 0 mapa da geografia identitaria do nosso século” [grifo da autora].

A luta ndo é pela desigualdade, mas pelos contornos das diferencas. Por
um lado, a igualdade de oportunidades constitui-se numa medida de prote¢céo ao
direito igualitario perante a lei adotada pela Assembleia das Nac¢fes Unidas da
Declaracao Universal de Direitos Humanos, em 1948, com base na existéncia de
praticas de discriminacdo e exclusdo por origem, raca, etnia, sexo, idade, credo
religioso, convicg¢ao politica ou orientacdo sexual. Entretanto, por outro lado, com
tais medidas, essas leis ndo abrem alternativas de trabalho e promocéo para os
grupos discriminados. Como consequéncia disso, ainda conforme essa autora, €
que surge a necessidade das “politicas de acdo afirmativa, que reconhecam as
demandas diferenciadas e a pluralidade de coletividades que formalizaram as

suas necessidades no espaco publico” *°.

Mas nao seria também consequéncia dessa tal geografia identitaria, uma
ideologia separatista? Sawaia'® chama a atencdo para o paradoxo no uso do
referencial da identidade da dialética inclusdo/exclusdo na modernidade

contemporanea:

1. Ser uma perspectiva analitica que conttm em si mesma a
possibilidade de fugir tanto das metanarrativas homogeneizadoras
quanto do relativismo absoluto que elimina qualquer traco distintivo;

2. Ser usada como argumento de defesa do respeito a alteridade em
relacdes democraticas e, ao mesmo tempo, de protecdo contra o
estranho, legitimando comportamentos xen6fobos e excludentes de
diferentes ordens®’.

Y CARONE, I. Igualdade versus diferenga: um tema do século. In: AQUINO, J. Diferencas e
Preconceitos na Escola. Alternativas Praticas. Sao Paulo: Summus, 1998, p.172.
15

Idem, p.178.
® SAWAIA, B. As artimanhas da inclusdo. Analise psicossocial e ética da desigualdade social.
Petropolis: Vozes, 2002.
7 |dem, p. 119.
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A autora propde que a referéncia a identidade s6 faz sentido quando se
supera o uso politico que se faz dela para discriminar e explorar o outro: quando
for reconhecida como igualdade e diferenca, mantendo uma tenséo entre os dois
sentidos que o termo identidade contém: o de permanéncia e o de

transformac&o®.

Entendo que os movimentos de afirmacdo das minorias sdo muito
importantes, concordo que a pessoa com deficiéncia reivindique ser reconhecida
como Surda, Cega, Cadeirante, etc. Mas, a0 mesmo tempo, me preocupa esse
culto a identidade partir de um unico traco! Nao que seja pequeno, mas € um

traco entre outros da pessoa! Sera so a partir dele que a pessoa se identifica?

Larrosa e Sckliar'® abordam a questéo da diversidade de forma bastante
interessante. Eles recorrem ao Antigo Testamento (Génesis 11: 1-9) e a torre
construida na Babil6nia pelos descendentes de Noé, com a intencdo de eternizar
seus nomes. Contam que a decisdo era fazé-la tdo alta que alcangasse o céu, e
que esta soberba provocou a ira de Deus que, para castiga-los, confundiu-lhes as

linguas e os espalhou por toda a Terra.

Hoje, entende-se esta histéria como uma tentativa dos povos antigos de
explicarem a diversidade de idiomas . No entanto, ainda restam no sul da antiga
Mesopotamia ruinas de torres que se ajustam perfeitamente a torre de Babel

descrita pela Biblia®.

Na expressdo de Larrosa e Sckliar,

(...) circula hoje um certo antibabelismo, um pensamento — ou um
pressuposto ndo examinado de muitos pensamentos, quase um topico
de senso comum — segundo o qual Babel é o sintoma de algumas de

% |dem, p. 125.

Y LARROSA, C. & SKLIAR, C. Habitantes de Babel. Politicas e Poéticas da Diferenca. Belo
Horizonte: Auténtica, 2001, p.10.

20 Disponivel em: <http://www.historiadomundo.com.br>. Acessado em 26/1/2010.

? LARROSA & SKLIAR, op. cit., p. 10.
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nossas enfermidades. Por isso, teriamos de compor e recompor uma e
outra vez a pluralidade humana, teriamos de aceitar e celebrar as
diferencas, porém isso sim, representando-as, desativando-as,
ordenando-as, fazendo-as produtivas, convertendo-as em problemas
bem definidos ou em mercadorias bem rentaveis (...).

Nesse sentido, a diversidade deve possibilitar manter um espaco de
singularidade que ndo fique anulada por uma definicdo identitaria, ainda que
“politicamente correta”, pois esse “politicamente correto” encobre novas

discriminacoes.

Como bem enunciam esses autores®’, hoje em dia, palavras como

diversidade, tolerancia, inclusdo, reconhecimento, respeito:

(...) nos soam falsas quando as ouvimos no interior de muitos discursos
dominantes no campo politico, educativo, cultural, ético, estético, ou,
inclusive, empresarial. Sao palavras cada vez mais vazias e
esvaziadas que significam, ao mesmo tempo, tudo e nada: marcas e
clichés, etiquetas de consumo, mercadorias que se avaliam bem no
mercado com a alta da boa consciéncia; palavras que mascaram a
obsessiva afirmacéo das leis e da excessiva ignorancia dos sentidos;
palavras que permitem ocultar-nos atras de n6s mesmos e, a0 mesmo
tempo, representar uma mimica da alteridade que nos livra da
presenca inquietante de tudo aquilo que deve ter um nome e um lugar
para ser incluido, excluido, comunicado e, de novo, ignorado; palavras
para ensurdecer 0s ouvidos e nos tornar insensiveis as diferencas,
para continuarmos sendo ndés mesmos, com a mesma roupagem, a
mesma arrogancia, a mesma violéncia, o mesmo medo de nos
abandonarmos, de nos sentirmos, de nos percebermos ou de sermos
outro/s em transito.

Por que tais palavras soam vazias, como alertam esses autores? Porque
sdo poucas as pessoas que se dispdem a, de fato, repensarem em sua prépria
postura com relacdo a pessoa que apresenta uma deficiéncia. As palavras
diversidade, tolerancia, inclusdo, reconhecimento, tornaram-se slogans, palavras
de moda! Sdo poucas as escolas que se propdéem a realizar inclusdes e que, de
fato, mudam suas concepc¢Oes de educacdo, buscam novas alternativas de
trabalho, novas metodologias, oferecem sustentacdo para o professor, para 0s

pais dos alunos em geral.

*2 |dem, p. 11.
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Alids, também ndo se pode dizer que as escolas especiais, na sua
totalidade, garantam a referida sustentacdo para o professor. Algumas delas
funcionam em condi¢cBes precarias, tém alta rotatividade de professores, contam

com parcos recursos financeiros, e por ai vai...

Comentei que na disciplina Psicologia e Excepcionalidade, o programa
contempla uma visita de carater obrigatorio a uma instituicido/escola/ONG que
atue no campo das deficiéncias, possibilitando assim ao aluno uma experiéncia e
reflexdo sobre sua prépria postura perante o tema da “excepcionalidade”, e
também as pessoas que apresentam algum tipo de deficiéncia. Apds a visita, eles

entregam um relatério individual no qual devem responder as seguintes questdes:

1. Que expectativas/fantasias vocé tinha antes de chegar a instituicao:

com relagdo a propria instituicdo/escola e com relagéo a clientela?
2. Como se sentiu durante a visita?
3. Como se sentiu apos a visita?

4. Qual a importancia dessa atividade na sua formacao profissional?

E interessante ler os relatérios a cada semestre — a disciplina é semestral —
e ver como se repetem as preconcepc¢des com relagdo tanto as pessoas com
deficiéncia como as instituicbes/escolas visitadas. Essa visita € programada para
a quarta semana de aula, tempo necessario para que eu e minha parceira

possamos agendar, organizar 0s grupos, etc.

Cito alguns exemplos com trechos extraidos de relatérios de diferentes

alunos:

Sempre tive muito receio de entrar em contato com deficiéncias fisicas.
Isso fez com que eu ficasse com medo de visitar esta instituicdo. Achava
gue ndo saberia como agir e que ficava tdo constrangida em n&do saber
lidar com as pessoas que poderia magoa-las.

Depois de algum tempo comecei a ficar mais a vontade, pois percebi que
a comunicacdo com as criancas ndo era tao dificil quanto eu imaginava.
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Quando vi as criancas e 0s adolescentes portadores de deficiéncias
mentais, ndo pude impedir o fluxo de questdes existenciais que me
invadiram. Fiquei triste.

Entretanto, a organizagdo do local, a sua estrutura e, sobretudo, o
carinho das educadoras com as criancas e com os adolescentes me
fizeram perceber que ha sempre uma saida para aquilo que nos parece
injusto, inexplicavel.

Fiquei feliz em saber que o objetivo da XXX* é integrar & sociedade os
jovens portadores de deficiéncias, transformando-os em agentes
produtivos, em pessoas que possam olhar para si mesmas e se sentirem
dignas.

Antes da visita, esses mesmos alunos muito comumente falam da
sociedade que estigmatiza as pessoas com deficiéncia, sem se darem conta de
suas proprias preconcepcdes. Essa atividade promove, em grande parte dos
alunos, uma reflexdo sobre si mesmos e possibilita que a disciplina se desenvolva
sobre outras bases. Como entender a reacdo dos pais diante de um filho com
deficiéncia se o psicélogo ndo consegue sair de uma postura normativa? Como
realizar qualquer tipo de trabalho — seja na clinica, na escola ou na empresa —
com a pessoa que apresenta deficiéncia, sem ficar tomado pelo aspecto do

déficit, da falta, podendo ver a pessoa que esta ali?

E o pai € uma pessoa que também fica estigmatizada pelos profissionais e
pela esposa como pai ausente, que abandona, etc., sem que seja levado em
conta como e quanto a situacédo do filho (a) surdo(a) o deixou fragilizado, sem
condi¢cbes de responder as expectativas do entorno social de que ele seja um pai

conforme a norma, ou mesmo um pai ideal...

Assim, este estudo objetiva dar voz ao pai e possibilitar uma escuta, para
que se possam desmontar algumas preconcepcdes em relacdo a ele, mais
especificamente, sobre sua auséncia. Existe uma auséncia de pai, de fato? Se

sim, que auséncia é esta? Se ndo, como fundamentar a preconcepcao falseada?

23 Omito o nome da escola.
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2.2 Do Estudo

Tendo em vista a ideia recorrente de que os pais do sexo masculino
frequentemente se afastam, € muito comum que sejam pouco considerados pelos
proprios profissionais que se ocupam de atender a crianga surda, conforme ja
relatei. Os pais s&o0 convocados para entrevistas, consultas, mas néo
comparecendo, é pouco habitual que se insista no agendamento de outro horario
para que este pai participe de tal entrevista ou consulta, enfim, para que

acompanhe mais de perto o tratamento do filho.

Eu mesma organizei um grupo de pais, sem levar em conta essa questao
de horério, de modo que praticamente coordenei um grupo de méaes. Ele
acontecia todas as quintas-feiras das 9 horas as 10h15. Ainda assim, pude contar
por trés meses com a presenca de um unico pai que trabalhava no periodo
noturno, pois mudaram seu turno de trabalho, o que o impediu de continuar
participando do atendimento. Lembro-me até hoje de suas palavras na entrevista
inicial e individual que tivemos (com a presenca de sua filha), quando lhe
perguntei sobre os motivos que o faziam buscar o grupo de pais que eu oferecia.
Ele disse: “Sabe, doutora, eu consigo consolar minha esposa, mas ndo tenho

guem me console!”

Minha proposta era oferecer uma escuta psicanalitica que permitisse aos
participantes tomar contato como suas angustias, ddvidas e sentimentos
relacionados ao fato de terem um filho com deficiéncia auditiva. Essa proposta
tinha sua importancia por possibilitar que os participantes saissem da situagéo de
ver somente os impedimentos impostos pela lesdo ao sujeito; que pudessem falar
de suas raivas, de suas frustragdes, do luto imposto pela perda do filho
fantasiado: ouvinte. A deficiéncia do filho ou filha punha a descoberto a castracao
das préprias fantasias de completude, imortalidade e perfeicdo; que resgatassem
seu amor proprio e, desta maneira, o0 prazer que haviam proibido a si mesmos.

Possibilitava, assim, uma ressignificacdo da funcdo materna / paterna, um



27

deslocamento deste lugar da falta, a configuracdo de outras projecdes possiveis
do pai em relacdo a deficiéncia do filho.

No mais das vezes, 0 grupo era composto exclusivamente por maes, e
muitas delas se queixavam por se verem sobrecarregadas e sozinhas, ou pela
situacdo de estarem solteiras, ou por ndo terem o pai da crianca ao seu lado
(porque ele ndo assumiu a paternidade legalmente ou de forma legitima). Além
dos aspectos objetivos, ha um aspecto subjetivo nessa queixa de sobrecarga: o
de tomar o filho sé para si, como se fosse uma atribuicdo s6 da mée a criagédo

dessa crianca.

Eu fazia entrevistas individuais com cada pessoa encaminhada para o
grupo, em geral pela responsavel pelo atendimento fonoaudiolégico da crianca.
Tal procedimento funcionava como uma espécie de triagem e me possibilitava
detectar se havia alguma questdo formulada da mae, ou pai, com relagdo a
surdez, isto é, como se mostrava ligada(o) ao problema do filho. Portanto, se
havia, ja em curso, algum processo ou possibilidade de reflexdo acerca dos

efeitos da diferenca (surdez do filho) em si prépria(o).

Maria®*, por exemplo, procurou o grupo porque estava muito deprimida,
inclusive estava sendo medicada com antidepressivo por um psiquiatra. Ela veio
ao meu encontro encaminhada pela supervisora que acompanhava o atendimento
fonoaudioldgico, tinha tido contato com a mée e a partir do seu contato tinha
fantasias de que poderia haver maus tratos com a criancga: de fato, a aparéncia de
Maria — cabelos desarranjados, desgrenhados, mal pintados, enfim,
apresentando-se muito pouco cuidada — colaborava para que se fizessem
fantasias de descuido de Maria com a filha. Na entrevista, evidenciou-se para mim
o estado de desamparo vivido por essa mae. Era uma pessoa solitaria: ndo tinha
contato com sua familia de origem, e 0 homem que a engravidou das duas filhas
sumira sem deixar rastros. Como conseguiria ela cuidar das filhas, se mal sabia

cuidar de si mesma? Maria ndo tinha propriamente uma questdo ao me procurar,

4 Nome ficticio
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veio porque a fonoaudidloga a encaminhou. Procurava, pude escutar durante o

processo, um grupo de pertenca.

Voltando a fungdo da entrevista, ela possibilitava ainda que eu levantasse
um pouco da historia da crianga, da historia do genitor que estava buscando o
grupo, das relacdes familiares, etc. Ela também favorecia o estabelecimento de
uma transferéncia comigo, acontecimento importante para a sustentacdo do
atendimento em grupo enquanto as transferéncias entre 0os membros ndao se

estabeleciam.

A esta entrevista era comum o comparecimento da dupla mée-filho(a)
surdo(a), o que me permitia observar a relacdo entre eles. Até porque o grupo
tinha uma peculiaridade: grande parte das mées vinha com seu(s) filho(s) surdo,
por motivos varios: o horario do grupo de pais ser proximo ao do atendimento
fonoaudiologico da crianca; ndo ter com quem deixar o filho; ou pelo fato de a
crianga ndo se separar da mae. Por este motivo, criei um estagio para alunos do
4° ou 5° ano da graduacdo em Psicologia. Dei o nome de “Oficina do Brincar” ao
trabalho dirigido as criancas. Tinha sempre trés estagiarios no grupo, ja que a

diversidade de idade das criancas era grande (2-12 anos).

A Oficina do Brincar tinha como propdésito oferecer um espacgo para que as
criancas pudessem brincar, buscando propiciar uma ampliacdo da possibilidade
de expressao de cada uma. Ocorria, em alguns casos, ha mesma sala em que eu
atendia os pais, dadas as dificuldades de separacdo mae-filho jA mencionadas. O
trabalho com as maes, paralelamente ao realizado com as criancas, assumia a
tarefa de facilitar a separacéo, de modo a possibilitar que os grupos funcionassem
em locais diferentes e, assim, propiciar um espaco de maior intimidade das maes
comigo. ApOs cada sessdo, eu me reunia com 0S estagiarios, trocavamos as
experiéncias do que tinha acontecido no grupo de pais e no de criancas e
refletiamos a respeito. Os estagiarios ficavam sempre surpresos como, ao longo
do relato, se evidenciava que o tema trazido pelos pais no grupo também era

manifesto, através do brincar, pelas criangas.
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Na acepcéo de Davis e Wallbridge?®, o trabalho com as criangas néo tinha
um fim psicoterapéutico, mas apresentava um efeito terapéutico, se levarmos em
conta que a experiéncia promove o0 desenvolvimento de areas intermediarias
onde os fenbmenos transicionais ou ladicos podem se estabelecer para essas
criangas. Quer dizer, a oficina promovia um desenvolvimento que vinha do préprio
brincar e da atividade em grupo, e deste modo possibilitava a construcdo e

ampliacédo de lacos sociais.

Referendada em Winnicott, para quem o brincar acontece no espaco
potencial que une e separa mae e bebé quando determinadas condicfes estao
presentes, isto é, ele surge na base de uma relacdo de confianca que o bebé
estabelece com uma mée que possibilita que o bebé viva uma experiéncia de
fusao e ilusdo de onipoténcia: “A mae se acha num permanente oscilar entre ser o
gue o bebé tem capacidade de encontrar e (alternativamente) ser ela propria,

aguardando ser encontrada.?®”

A patrtir dai, o bebé pode fruir de experiéncias que se baseiam na alianca
da onipoténcia dos processos intrapsiquicos com o controle que ele tem do
mundo real.?” Conforme o autor, a confianca na mae cria um playground
intermediario, que é o espaco potencial que une e separa mae e bebé. A
importancia do brincar estd “na precariedade do interjogo entre a realidade
psiquica pessoal e a experiéncia de controle de objetos reais.?®” Essa experiéncia
vai possibilitar que depois a crianca possa estar s6 na presenca do outro para
entdo acontecer a superposi¢cdo de duas areas de brincadeira: da mae e da

crianga.

> DAVIS, M. & WALLBRIDGE, D. Limite e espaco. Uma introducéo a obra de D.W. Winnicott. Rio
de Janeiro: Imago, 1982
6 WINNICOTT, D.W. O Brincar e a realidade. Rio de Janeiro: Imago, 1975, p. 70.
27
Idem. p.71.
%% Jdem. P 71.
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A Oficina, tomada na acepcdo de lugar onde se exerce um oficio®®, tinha
entdo como propdsito instaurar ou ampliar o espago potencial onde se déo os

fendbmenos transicionais.

Quando brincamos com as criangcas sem expectativas quanto a qualidade
de suas producdes e sem interpretar o material de suas brincadeiras, facilitamos o
brincar criativo e espontaneo, e com isso legitimamos para tais criancas a

construcdo da sua realidade psiquica.

Retornando ao grupo de pais, as mées ai chegavam quase sempre com
uma expressao triste e/ou cansada, carregando um filho(a) as vezes ja grande,
falando com ele(a) sem atentar se ele(a) estava olhando para elas, e sem cuidar
da articulagdo: falavam com a crianca surda como se ela fosse ouvinte®®. Por
outro lado, vi criancas irritadicas, algumas muito agitadas, outras mais apaticas,
com dificuldade de permitir uma aproximacao de uma pessoa que nao fosse a
mae, pouco interessadas no outro, e mal falavam ou faziam Sinais®'. Evidenciava-
se 0 prenuncio de graves perturbacbes psiquicas se ndo houvesse logo uma

intervencao no laco méae-filho(a).

Depois de um tempo frequentando as sessdes semanais do grupo de pais,
modificacdes aconteciam. O semblante das mées ia aos poucos se modificando,
ficando menos tenso, menos triste, chegando até a apresentar um “ar” alegre.
Maria, a méde a quem citei acima, participou do grupo por trés anos e precisou
deixa-lo em funcéo de ter conseguido um trabalho no periodo noturno. No inicio
de 2007, cerca de trés anos depois de ter deixado o grupo, ela me viu na sala de
espera da clinica da DERDIC e veio falar comigo. Mantinha-se arrumada, com os
cabelos pintados e penteados, brincos, como passou a usar um tempo depois de
participar das sessoes grupais. A que atribuir estas modificacbes?

* FERREIRA, A.B.H. Novo Dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa. Rio de Janeiro: Nova
Fronteira, 1986.

*Uso este termo para me referir s pessoas que ouvem, ou seja, agquelas que tém o aparato auditivo
integro.

%! Utilizarei Sinais com “s” maitisculo sempre que estiver referido de alguma forma a Lingua de
Sinais.
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Num artigo publicado em 2005, em que refleti acerca do assunto, atribui
tais mudangas ao fato de que essas méaes tinham a oportunidade de falar, de
expressar suas angustias, seus sentimentos, suas duvidas, seus anseios sem
encontrar recriminacdes, mas, sim, um convite a pensar. Ao lado disso, atribui
também ao fato de se sentirem cuidadas. Minha escuta, j& no primeiro encontro,
individual, tinha um efeito decisivo: alguém se interessava ndao somente pela
historia que as levara a DERDIC, mas também pelas suas pessoas. Eram
investidas libidinalmente quando se encontravam desvalorizadas e mesmo
abandonadas, uma vez que era recorrente o discurso de se sentirem
desamparadas pelos maridos, em geral até porque estes se achavam na mesma
condicdo de grande desamparo, seja por aspectos subjetivos, seja por doenca,

desemprego, por exemplo, conforme apresentei em trabalho anterior.*

Assim, a auséncia dos pais se evidenciava ndo somente pela presenca
macica de méaes no grupo, como também pela forma como eles apareciam nos
relatos dessas  mulheres. Posso dizer que das mées que
frequentaram/participaram do grupo, somente cerca de 10% viviam uma relacao

estavel com os maridos ou companheiros.

Em minha dissertacdo de mestrado, ja havia feito a seguinte observacao:

(...) Via nos pais (homens) uma certa tendéncia a n&o conferir
significacdo as manifestacbes de necessidades, deixando-as “cair no
vazio”. Ficavam como que ‘“impedidos” de se colocarem como
interlocutores para o filho, delegando & esposa tal incumbéncia®.

Observava, também, que muito comumente o filho que apresenta uma
deficiéncia acabava ficando o filho da mae: é muito frequente que seja a mée
guem vai se encarregar dele, quem vai leva-lo aos médicos, terapeutas, e no caso

da surdez, aquela que vai se acostumar mais facilmente com o som da voz do

% MARZOLLA, A.C. & PASSOS, M.C. A clinica com grupos: a psicandlise e a fonoaudiologia. In:
PAVONE, S. & RAFAELI, Y. Audicéo, voz e linguagem: a clinica e o sujeito. Sdo Paulo: Cortez,
2005.

% MARZOLLA, A.C. A palavra e o som: estudo sobre efeitos da surdez precoce no psiquismo
de dois sujeitos: uma compreensao psicanalitica. Dissertacdo de Mestrado: PUC-SP, 1996,
pp. 6-7.
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filno e se colocar como intérprete dele, as vezes criando um cdodigo de
comunicacdo partilhado pela dupla mae-filho, refazendo, assim, o isolamento, a
queixa de abandono e exclusdo do pai. Via, em inUmeros casos, que nao havia
uma entrada do pai como um terceiro, como aquele que interdita a relacdo dual
mae-filho. Dessa forma, para além das questdes organicas impeditivas do
desenvolvimento da fala, seja oral, seja através de Sinais — a LIBRAS —, notava
também e de modo fundamental questbes de ordem psiquica. Quero dizer com
iSso, que muitas criangcas que acompanhei apresentavam perturbacdes psiquicas
mais ou menos sérias: desde um quadro autistico, ou psicético, até num outro
extremo, um quadro que Winnicott nomeia de falso self, ou seja: uma organizacao
defensiva através da qual o bebé se adapta prematuramente as funcbes do
cuidado e a protecdo materna. Em funcdo de a méae nado conseguir se adaptar
suficientemente bem as necessidades da crianca, esta reage as exigéncias do
meio e tende a aceita-las, toma-las como suas. Cria-se, entdo, uma “casca” — o
falso self — a partir da qual da qual a pessoa cresce: 0 “nacleo” — o verdadeiro self

— fica oculto e sem poder se desenvolver.

Esclareco: estou me referindo aos pais ouvintes, ou melhor, que tém seu
aparato auditivo intacto em termos anatomo-fisiolégicos, isto porque as questdes
psiquicas que perpassam a relacdo de pai(s) surdo(s) com filho também surdo
vao ter um colorido diferente, além de que eles constituem um grupo minoritario.

Em outras palavras, a grande maioria dos surdos tem pais ouvintes.

Em suma, minha experiéncia ao longo dos anos de trabalho no campo da
surdez foi de tomar contato com pais apresentando dificuldade para investir
libidinalmente em seu filho surdo, em funcdo da situacdo de grande desafio
narcisico em que se encontram eles mesmos, por terem gerado um filho com
deficiéncia, por ndo terem conseguido evita-la, quando ela é adquirida, ou porque
essa ferida faz com que avive outras que talvez estivessem recalcadas. Desta
forma, pude acompanhar pais que investiam macicamente em tentar, a qualquer
custo, fazer o filho ouvir-falar, num esforco para tira-lo da situacdo de surdo-

mudez que lhes causava tanto sofrimento, e pais que se ensurdeciam e
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emudeciam, ndo falavam e ndo viam perspectivas de “ouvir” seu filho com os
olhos; pais que negavam a dificuldade do filho e/ou esperavam por uma cura

miraculosa...

A exposicdo acima teve como objetivo mostrar um pouco sobre minha
forma de trabalhar que, guardadas as circunstancias diferentes, vao se reproduzir
neste estudo que tem como objetivo pensar sobre que mecanismos inconscientes
levam um genitor a se afastar/ser afastado da familia e/ou do filho com
deficiéncia, no caso a auditiva, a ponto de, muitas vezes, ndo conseguir falar
diretamente com este, precisando da intermediacdo da esposa como “intérprete”,
seja porque ndo entende a Lingua de Sinais do filho, ou mesmo sua fala (quando
o filho é oralizado). Pretendo, pois, obter elementos para entender a exclusao dos

pais.

Meu objetivo é oferecer uma escuta para alguém que ficou em siléncio ou,
ao menos, nao teve quem o escutasse. Neste sentido, estarei legitimando o lugar
paterno para estes pais perante seu(s) filho(s). O fato de um pai ser convidado a
falar sobre seu(sua) filho(a) surdo(a) e este convite ser aceito, por si s6 diz que
tais pais vieram procurar ajuda: estdo presentes na vida do filho, cada um a seu

jeito.

O que observei com as maes, através do atendimento nos grupos, foi o
efeito sobre elas por intermédio de um olhar e uma escuta que as narcizavam.
Meu propdsito aqui € de estender esse olhar e essa escuta aos pais, como forma
de obter subsidios para entender o afastamento deles. N&o se trata também de

um abalo em seu narcisismo?

As entrevistas realizadas com pais de criancas surdas foram semidirigidas.
Decidi restringir-me a entrevistar pais ouvintes, tendo em conta que grande parte
da clientela de surdos consiste em filhos de pais ouvintes, conforme expus acima.
O estudo da relacdo de um pai surdo com um filho também surdo demanda outra

pesquisa: ha questbes de outra ordem que vao atravessar a relacdo: por exemplo,
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penso que a questdo da assimetria na relacdo pode ou nao se manifestar,
dependendo do(s) significado(s) atribuido(s) ao préprio déficit de audigéo.
Nenhum dos pais entrevistados tinha mais de um filho com deficiéncia, embora

este ndo fosse um critério a priori.

Os pais entrevistados tém filhos com o diagnostico médico de deficiéncia
auditiva neurossensorial bilateral, de grau severo e/ou profundo e adquirida antes
Oou nos primeiros momentos do processo de aquisicdo de linguagem. Isto significa
que os filhos tém um déficit de audi¢cdo nos dois ouvidos. De acordo com Russo e
Santos®*, grau severo significa que a pessoa ouve sons entre 71 e 90 dBNA
(decibel nivel de audicéo), enquanto o grau profundo indica que a pessoa escuta
apenas os sons com mais de 91 dBNA. Como os sons da fala se encontram entre
20 a 50 dBNA, uma crianga com perda severa ou profunda ndo tem acesso aos
sons da fala, a menos que use aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI)
ou implante coclear (IC). Mesmo assim, a colocacao do aparelho ou implante nédo
significa que a crianga vai passar a escutar tao logo use esses recursos. A pessoa
com deficiéncia auditiva, na grande maioria dos casos tem uma audicéo residual,
geralmente nas frequéncias graves, que vai ser aproveitada pelos recursos
supracitados, porém € necessario todo um trabalho fonoaudiolégico que envolve o
processo de adaptacdo da crianca ao aparelho de amplificacdo ou ao implante

coclear.

Uma surdez adquirida antes ou nos inicios do processo da aquisicdo da
linguagem significa que a lesédo que provocou o déficit de audicdo, de um modo
geral, ocorreu até o segundo ano de vida. Os efeitos de uma surdez com estas
caracteristicas podem ser devastadores para a crianca tanto em termos do seu
desenvolvimento cognitivo quanto da constituicdo psiquica. Sem ouvir 0S sons ao
seu redor, sem ouvir a voz da mae — tdo importante nos tempos iniciais de
constituicdo do psiquismo —, sem ter acesso ao que se fala ao redor, o bebé surdo
fica muito suscetivel a se enquistar num mundo autistico, dependendo das

condi¢cBes do entorno, ou seja, das primeiras interacdes pais-bebé.

¥ RUSSO, I.C.P. & SANTOS, T.M.M. Audiologia infantil. S&o Paulo: Cortez, 1994, p.33.
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O aparato da audicdo é importante, e sua falta acarreta uma limitacdo nas
possibilidades de adaptacdo da criangca, influindo nas suas vias de
desenvolvimento, principalmente se levarmos em conta os efeitos do diagndstico
da surdez sobre a familia. O problema € que ha uma *“falha basica” na
interlocugéo entre os pais ouvintes com seu filho surdo. Pode-se dizer que existe
uma incongruéncia entre as necessidades da crianca, a forma como ela percebe
o mundo ao seu redor, sensorialmente, sobretudo a partir da visdo, tato, olfato,
paladar e a percepcdo que os pais tém do filho, quando estes n&o tém

consciéncia da diferenca.

E de fundamental importancia que a crianga tenha acesso a uma lingua.

Mas este tema sera mais bem discutido mais adiante.

Também € imprescindivel esclarecer que, no presente estudo, ndo vou
entrar no mérito da problematica que envolve a escolha do termo “surdo” ou
“deficiente auditivo” para fazer referéncia a pessoa que apresenta tal marca. Nao
é meu objetivo adentrar nas questdes politicas e filoséficas acerca do Surdo®
como minoria com identidade propria, lingua propria. Por este mesmo motivo, ndo
vou usar o termo surdo com “s” mailsculo. Evitarei o uso do termo “deficiente
auditivo”, porque estigmatizador, mas vou usar neste estudo os termos: “pessoa

com deficiéncia auditiva” e “surdo™®.

De todo modo, cabe elucidar que a
populacdo a que usualmente denominamos surdo abrange pessoas com

deficiéncia auditiva neurossensorial bilateral de graus severo a profundo.

% Sugiro livro de MOURA, Cecilia (2000), como literatura que aborda questdes que envolvem a
surdez e o individuo surdo.

® Uma boa parte dos sujeitos com déficit auditivo, especialmente aqueles que se utilizam
predominantemente da LIBRAS como forma de expressdo, se autodenominam Surdos e assim
preferem ser chamados.
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2.3 O Acesso aos Pais

A DERDIC é um centro de referéncia no campo em que atua,
especialmente no da surdez. Ela recebe, hoje em dia, uma populacédo de nivel

socioecondmico e cultural de certa forma diversificado.

A escola — Instituto Educacional Sdo Paulo (IESP) — é particular e a
mensalidade é alta pelo alto custo com a equipe de profissionais. No entanto,
muitos alunos conseguem algum tipo de auxilio/bolsa para custear a

mensalidade.

A clinica da DERDIC e o CeAC estabeleceram, ha cerca de 7 anos (tempo
de existéncia do CeAC), um convénio com o SUS para os casos de surdez, que
cobre: diagndsticos otorrinolaringolégico e audioldgico (as avaliagdes neuroldgica
e psicologica s6 sdo cobertas se forem necessarias para um diagnostico
diferencial); a selecdo e adaptacdo de aparelhos auditivos; terapia
fonoaudiologica para bebés (0 a 3 anos) numa frequéncia de duas sessdes

semanais, e para a faixa de 3 a 14 anos, uma sessao semanal.

Os pais entrevistados tém um nivel socioeconémico e cultural médio-baixo.

Optei por realizar duas entrevistas com 0 mesmo pai, utilizando a segunda
para tentar aprofundar aspectos levantados na primeira. Assim, o material usado
sera aquele obtido junto a trés pais, pois considero que é suficiente e
esclarecedor. As seis entrevistas trouxeram abundante material para pensar em
questdes acerca do tema deste estudo. Acabei tendo acesso a pais tanto com
filnos na escola da DERDIC, como a um pai cuja filha fez atendimento
fonoaudioldgico na clinica da DERDIC e frequenta uma escola especial da rede
municipal, ou seja, pais com experiéncias diversas. Além disso, esta é uma
pesquisa qualitativa. Ndo se propde a fazer generalizacdes. Através da escuta
analitica de pais, propde-se a levantar material que ajude a pensar sobre a
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questdo da exclusdo dos pais em relacdo ao(a) filho(a) com surdez
precocemente adquirida.

Quando planejei esta pesquisa, avaliei que seria interessante ouvir pais de
surdos de faixas etarias diferentes, no intuito de verificar se aconteciam ou néo
modificacbes elaborativas significativas no mundo psiquico dos genitores
masculinos, oriundas de um periodo mais longo de elaboracdo da ferida narcisica
instaurada pela imperfeicao do filho. Em outras palavras: estou supondo que o pai
de uma crianga pequena, cuja surdez foi descoberta ha pouco tempo, ainda esta
impactado com a dor e com uma ferida recente em seu narcisismo. Trata-se de
uma questdo de um excesso, de transbordamento, demandando uma
metabolizacdo psiquica. Um pai de uma crianca ja um pouco mais velha teve um
tempo para elaborar a castracdo da sua fantasia de perfeicdo, completude,
imortalidade, talvez tenha podido recuperar-se do abalo narcisico. Se este pai
ainda fala do(a) filho(a) como se estivesse num transbordamento psiquico, sera
indicio de que houve alguma perturbagdo no processo de elaboracéo e de que
terei que lancar hipdteses para pensar sobre isso.

Apresentei-me por telefone como sendo uma psicologa da DERDIC,

fazendo uma pesquisa sobre o pai e seu filho surdo.

Surpreendi-me com a pronta aceitacdo de grande parte deles. Entretanto,
cabe situar, eu me propus a agendar os horarios respeitando a disponibilidade de
cada um. Houve uma Unica excec¢ao: um pai com quem eu havia agendado a
entrevista para um sabado pela manha. Eu havia pedido autorizacdo para usar as
dependéncias da instituicdo nesse dia, como € praxe. O pai ndo compareceu.
Quando liguei para ele a fim de saber o motivo da auséncia, disse-me que estava
dificil sair aos sabados, bem como durante a semana, € me prop6s que realizasse
a entrevista em sua casa. Perguntei-lhe se teria um lugar em que poderiamos
conversar sossegada e reservadamente. Perante sua resposta negativa,
agradeci, mas declinei da sua oferta, pois ndo teria como garantir o enquadre e 0

sigilo. Houve uma resisténcia ao meu convite, o que indica que ele nem sempre é
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bem-vindo ou aceito. Sempre ha um certo grau de angustia nas respostas, sejam

elas afirmativas ou negativas.

Dos pais entrevistados, dois deles me foram indicados pela coordenadora
pedagogica do IESP/DERDIC. O outro pai me foi indicado por uma fonoaudiéloga,
professora da disciplina Fono Clinica: supervisiona grupo de alunos do 3° ano da
graduacdo da Faculdade de Fonoaudiologia da PUCSP, que realizam

atendimento em terapia fonoaudioldgica a pacientes da clinica da DERDIC.

Quis fazer uma entrevista com um pai de crianca atendida no Servico de
Audiologia Educacional da clinica da DERDIC ou no Centro de Audi¢cdo na
Crianga — CeAC —, uma vez que tenho uma historia de trabalho conjunto com as
profissionais que trabalham nesses Servico e Centro (as trés fonoaudiologas do
Servico também atuam no CeAC) e também porque trabalham com uma proposta
oral-aural, diferentemente da proposta da escola que é bilingue®’ e da
fonoaudidloga e professora da Fono Clinica, Maria Cecilia de Moura, uma das
precursoras no Brasil no uso da Lingua de Sinais. Por uma série de vicissitudes
institucionais bem como impostas pelo préprio pai — no caso da marcagao da

segunda entrevista-consulta —, o caso foi descartado.

Todas as segundas entrevistas foram agendadas apds transcricdo e
revisdo das primeiras. Este procedimento me facilitou a conducédo da entrevista-
consulta subsequente, em funcao de ter material sobre aspectos que considerava
importante abordar, e que nao tinham sido expostos no primeiro contato, bem

como aprofundar determinados temas.

%" Movimento que se inclui no multiculturalismo, no sentido de uma reivindicacdo da parte das
minorias dos mais diversos tipos, do direito a uma cultura prépria, do direito de ser diferente. O
bilinguismo preconiza a implantacdo de um sistema de educacdo que considere que a primeira
lingua a ser adquirida pela crianca surda seja a Lingua de Sinais. Para mais informacdes, sugiro o
livro O surdo, de Maria Cecilia Moura, ja citado. Ha varias formas de implantacdo do bilinguismo: o
IESP desenvolve as atividades educacionais priorizando a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) e a
modalidade escrita da Lingua Portuguesa. Disponivel em: <http://www.pucsp.br/derdic/escola.htmi>.
Acessado em 12/7/2010.
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Utilizei até o momento, o bindbmio entrevista-consulta, pois o trabalho
realizado foi uma mescla entre os dois. Segundo o Novo Dicionario Aurélio®, em
sua versao digital, encontrei as seguintes acepcdes para 0s termos “entrevista” e

“consulta”™

Entrevista: Coloquio previamente marcado entre duas ou mais
pessoas para se obterem certos esclarecimentos; 2. Encontro
combinado entre duas ou mais pessoas a fim de divulgar ou
elucidar atos, ideias, planos, etc. de um dos participantes.

Consulta: 1. Ato de consultar; 2. Parecer, conselho; 3.
Conferéncia para deliberacéo; 4. Prudéncia, reflexao.

No Dicionario Contemporadneo da Lingua Portuguesa Caldas Aulete

Digital®®, encontrei os seguintes sentidos para 0s mesmos termos:

Entrevista: 1 Jorn. Diadlogo conduzido por um jornalista com o fim
de realizar matéria sobre a pessoa escolhida ou assunto de sua
especialidade; 2. Jorn. A matéria resultante; 3. Encontro formal
para avaliar uma pessoa profissionalmente ou obter informacdes,
esclarecimentos; 4. Conversa entre duas ou mais pessoas ger.
em lugar, dia e hora pré-determinados.

Consulta: 1 Acdo ou resultado de consultar, buscar informacao,
opinido ou diagndstico profissional [ + a, com, sobre: consulta ao
advogado: consulta com pediatra: consulta sobre construcéo de
ponte.]; 2 Parecer, conselho: Prefere ndo dar consulta aos
amigos fora do ambiente profissional; 3 Atendimento; servico ou
tempo determinado em que um profissional recebe um cliente,
ouve suas duvidas e as responde; 4 Reunido em que
especialistas ou detentores de certos cargos trocam opinides e
deliberam a respeito de um assunto, apresentado oficialmente

E no Dicionario Hoauiss Eletrénico da Lingua Portuguesa®, encontrei:

%8 FERREIRA, A. B. H. Novo dicionario eletrénico Aurélio versdo 5.11a. Curitiba: Positivo, 2004

% AULETE F. J. C. & VALENTE, A. L. S. Dicionario contemporaneo da lingua portuguesa. Rio de
Janeiro: Lexikon, 2008

9 HOUAISS, A. Dicionario eletronico da lingua portuguesa. Versdo 1.0 Rio de Janeiro: Objetiva,
20009.
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Entrevista: 1 coloquio entre pessoas em local combinado, para
obtencao de esclarecimentos, avaliacdes, opinides etc.

1.1 Rubrica: jornalismo: coleta de declaracdes tomadas por
jornalista(s) para divulgacéo através dos meios de comunicacao
1.2 Derivagao: por metonimia: as declaragdes assim coligidas

Consulta: ato ou efeito de consultar

1 ato ou efeito de pedir a opinido de alguém mais experiente ou
especialista sobre (algum assunto)

2 ato ou efeito de atender, dar conselho, diagndstico ou opinido,
ou receitar ou efetuar tratamento médico etc.; atendimento

3 ato ou efeito de buscar informacbes em (livro, servico de
informacdes etc.)

4 parecer, conselho

Ha um consenso entre os dicionarios consultados quanto ao termo
“entrevista” no sentido de um coléquio marcado para se obter esclarecimentos,

buscar informacoes.

Quanto ao termo “consulta”, hA em comum o sentido de parecer, conselho,
diagnéstico ou opinido, embora o Caldas Aulete, traga um sentido que abrange
também a busca de informacéo, ou seja, que abrange o que é atribuido ao termo

“entrevista”.

Neste estudo busquei informacdes e esclarecimentos, através da minha
escuta, mas também intervim, dando meu parecer ao pai entrevistado quando

julgava oportuno.

Em funcéo disso, vou manter o bindbmio entrevista-consulta. Os dois termos

servem para definir o que se passou na relagéo estabelecida com cada pai.

Como mencionei acima, os pais foram por mim procurados, mas tendo
aceitado participar da pesquisa, posso dizer que vieram procurar ajuda. Houve o

estabelecimento de uma transferéncia.
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2.4 O Fazer desta Pesquisa

Este estudo segue os moldes de uma pesquisa clinico-qualitativa. De
acordo com Egberto R. Turato, essa modalidade de pesquisa se situa sob os
referenciais  paradigmaticos convencionalmente usados na sociologia

compreensiva e na antropologia cultural, mas como diz o autor:

(...) A partir deles, e diferentemente do que constatamos na literatura da
pesquisa destas duas disciplinas, busca lancar mao de conceitos
emprestados da, ou melhor, deliberadamente buscados na pratica clinica
historica e na psicandlise, para marcarem-se o desenho da pesquisa, a
definicdo dos pressupostos e objetivos, a construcdo e aplicacdo dos
instrumentos auxiliares em campo e, finalmente, a interpretacdo dos

resultados do trabalho clinico-qualitativo. 41

Para Turato, os pilares que sustentam este tipo de pesquisa sao trés:

» Atitude existencialista , na valorizacdo dos elementos “angustia” e
“ansiedade”, com diz o autor, presentes na existencialidade do sujeito a

ser estudado;

+ Atitude clinica de acolhida do sofrimento humano, oferecendo a

pessoa a escuta e o olhar, movida pelo desejo de proporcionar ajuda;

» Atitude psicanalitica do uso de concepc¢des que provém da dinamica
do inconsciente da pessoa, tanto para a construcdo e aplicacdo dos
instrumentos auxiliares, como para referencial tedrico para discussao

dos resultados.*?

No meu entender, ndo ha a necessidade de dar realce ao que ele chama
de atitude existencialista, pois ela esta contida no que entendo por atitude clinica

e atitude psicanalitica, para usar o linguajar do autor. Oferecer uma escuta e um

“I TURATO, E.R. Tratado da metodologia da pesquisa clinico-qualitativa. Rio de Janeiro: Vozes,
2010, p. 226.
2 |dem, p. 230.
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bY

olhar, para um psicanalista, implica estar atento a angustia da pessoa que

concordou em participar e colaborar com a pesquisa.

A definicdo do método, tal como apresentada por esse autor, €:

A partir das atitudes existencialista, clinica e psicanalitica, pilares do
método, que propiciam respectivamente a colhida das anglstias e
ansiedades do ser humano, a aproximacado de quem da ajuda e a
valorizacdo dos aspectos emocionais psicodinamicos mobilizados na
relacdo com os sujeitos em estudo, este método cientifico de
investigacao, sendo uma particularizacéo e um refinamento dos métodos
gualitativos genéricos das ciéncias humanas, e pondo-se como recurso
na area da psicologia da saude, busca dar interpretacdes e sentidos e a
significagdes trazidos por tais individuos sobre miltipos fenédmenos
pertinentes ao campo do bindmio salde-doenga, com o pesquisador
utilizando um quadro eclético de referenciais tedricos para a discussao
no espirito da interdisciplinaridade.43

O presente estudo esta assentado sob os trés pilares supracitados, ainda
gue eu o0s nomeasse de forma diferente, como ja assinalei: a atitude de
valorizacéo da angustia e ansiedade dos pais entrevistados-consultados; a atitude
clinica na medida em que o que move este estudo é oferecer um acolhimento,
uma escuta e olhar (até no sentido com que Winnicott postula a funcdo de
espelho: que o pai possa ver a si mesmo no meu olhar) e a atitude psicanalitica:
meu referencial tedrico para minha escuta, para o instrumento e forma de usar o
instrumento das entrevistas-consultas, bem como para as analises dos materiais
obtidos.

Além disso, estarei usando um quadro razoavelmente eclético para a
discussdo do material: este estudo se situa no campo interdisciplinar da
psicanalise-fonoaudiologia. Além disso, apesar de meu referencial tedrico-
psicanalitico estar ancorado em Winnicott e Freud, farei algumas interlocucdes

com autores lacanianos.

3 |dem, p. 242.
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2.5 Entrevistas-consultas

Procurei ater-me, concordo com Turato nos aspectos ja citados, e com
Bleger**, no sentido do que ele apresenta acerca de que a regra fundamental da
entrevista-consulta € deixar que ela seja configurada pelas variaveis
apresentadas e desenhadas pelo entrevistado-consultado, 0 que permite ao
pesquisador se manter numa posicdo de liberdade para formular perguntas,
sempre priorizando que o entrevistado configure o campo, e facilitando que se

estabeleca uma relagao transferencial.

As entrevistas-consultas foram realizadas individualmente com pais de

criangas surdas.

Cuidei de, dentro do possivel, seguir o fluxo indicado pelo pai. Minha
proposicdo inicial foi: “Conte-me sobre como é ser pai de um(a) filho(a) com
surdez.” Busquei deixar o pai falar liviemente, mas seguindo Ocampo®, assinalei
alguns vetores quando ele ndo sabia como comecar ou continuar; registrei
situacdes de bloqueio ou paralisacdo por incremento da angustia para assegurar
o cumprimento dos objetivos da entrevista; indaguei acerca dos aspectos da sua
conduta aos quais o pai ndo se referiu espontaneamente, sobre “lacunas” nas
informagdes do pai e que eram consideradas de especial importancia, ou sobre

contradicbes, ambiguidades e verbalizacdes “obscuras”.

Tendo em vista o que ponderei acima acerca do fato de que fiz
intervencdes, as entrevistas tomaram um rumo de consultas terapéuticas, mesmo
considerando que eu procurei 0s pais, e ndo o contrario. Talvez, por este motivo,
nao possa dizer que as consultas tenham seguido a risca os parametros

delineados por D.W. Winnicott na introducdo de seu livro Consultas

“ BLEGER, J. Temas de Psicologia. S8o Paulo: Martins Fontes, 1989.
%> OCAMPO, M.L.S. e col. O processo psicodiagnéstico e as técnicas projetivas. Sdo Paulo:
Martins Fontes, 1986, p.23.
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Terapéuticas*®, especialmente o uso do jogo dos rabiscos (squiggle game). O uso
desse jogo que Winnicott fazia ndo s6 como instrumento diagndéstico, mas
também psicoterapéutico, esta na origem do conceito de “Consultas
Terapéuticas”. Minha proposta aqui € oferecer-lhes uma escuta para que possam

falar sobre o filho.

Estou me apropriando do termo “Consultas Terapéuticas” para me referir
ao oferecimento de uma escuta que possibilitou a emergéncia de contetudos e o
uso do meu entendimento para explicitar ao pai, por em palavras o0 que estava
inconsciente. Na consulta terapéutica, o terapeuta assume uma postura mais
ativa (em relacdo a um processo analitico), realizando pontuacdes ou
assinalamentos, interpretacbes que mobilizam associagcdes promovendo uma
circulacdo dos conteudos inconscientes. Como diz Winnicott em sua proposta
sobre este tipo de trabalho, as consultas terapéuticas tém uma importancia que a
psicanalise — entenda-se: processo psicanalitico usual — ndo possui: ela atinge a
necessidade e pressdo sociais nas clinicas*’. Quero dizer com isso que as
consultas terapéuticas propiciam uma escuta analitica aguela pessoa que nédo

teria acesso ou ndo procuraria uma analise ou uma psicoterapia extensa.

Os locais de realizagdo das entrevistas foram: a clinica DERDIC e o CeAC.
Utilizei salas que estavam a disposicdo no horario marcado com cada pai
entrevistado, sempre buscando a que oferecesse melhores condicdes de sigilo e

conforto.*®

Os participantes foram devidamente informados sobre a participacdo na
pesquisa e preencheram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, cuja

cOpia segue em anexo.

ij WINNICOTT, D.W. Consultas terapéuticas em psiquiatria infantil. Rio de Janeiro: Imago, 1984.
Idem, p.10.

8 Importante deixar claro que todos os cuidados com relacéo a ética foram tomados: o projeto foi
apresentado primeiramente para o Comité de Pesquisa da DERDIC, que o0 aprovou em parecer
emitido em 11/6/2008, assim como foi posteriormente aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade em 29/9/2008, de acordo com o protocolo n° 207/2008. Os entrevistados estdo com
seu sigilo mantido através do uso de nomes ficticios para fazer referéncia a eles ou a qualquer
pessoa citada, ou uso de iniciais abreviadas quando na entrevista surge a citacdo de algum
profissional.
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As entrevistas foram gravadas, transcritas e editadas para a linguagem
escrita. Apenas uma das entrevistas nao foi gravada, pois tive problemas com o
gravador. Esta entrevista foi transcrita por mim logo apds o seu término. O
recurso do gravador foi utilizado como forma de conseguir maior fidelidade do
material obtido: palavras usadas, modos de falar do entrevistado e do

entrevistador.

Os XXX significam palavra ininteligivel: quando aparece XXX-XXX significa

gue ha uma sequéncia de palavras nao entendidas.

As reticéncias no meio de uma frase indicam pequena pausa.

Ao longo do estudo, faco alguns pequenos relatos de experiéncia com
pacientes da DERDIC ou do consultério particular: tive o cuidado de omitir dados
que os identificassem e usei o artificio do nome ficticio para me referir a eles, bem

como as pessoas envolvidas.
As entrevistas serdo analisadas e os dados interpretados de acordo com o

pensar psicanalitico.

2.6 Do Vocabuléario Especifico

Neste estudo vao aparecer aqui e acola alguns termos médicos e/ou
fonoaudioldgicos especificos do campo da deficiéncia auditiva, sobretudo nas

entrevistas, porque eles surgem inevitavelmente, inclusive na fala dos pais.

Para facilitar o entendimento, vou arrolar aqui alguns dos termos mais

usados e seus significados apresentados em ordem alfabética.
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Aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI): o AASI tem como
funcdo a captacdo, amplificacdo e conducdo dos sons até o meato acustico

externo da pessoa com deficiéncia auditiva.

Audiometria: exame que analisa quantitativamente o que o0 paciente
escuta, o que ele entende do que se fala e detecta alteracbes auditivas
correspondentes a problemas do ouvido externo e/ou médio (perdas auditivas
condutivas), do ouvido interno, do VIII nervo e das vias auditivas (perdas
neurossensoriais). Quando problemas do ouvido externo e/ou médio estdo
presentes simultaneamente com disfun¢des do ouvido interno, temos uma perda
mista. A intensidade leve, moderada, severa ou profunda pode ser caracterizada
em cada ouvido isoladamente. A audiometria inclui testes de reconhecimento de
fala (discriminagao vocal), limiar de reconhecimento de fala (SRT) e limiar de
deteccéo de voz (LDV).*

BERA: a sigla em inglés de Brainstem Evoked Response Audiometry é
traduzida para o portugués como PEATE (potenciais evocados auditivos do tronco
encefalico). Trata-se de um procedimento objetivo de avaliacdo do sistema
auditivo, ou seja, que ndo demanda a resposta comportamental do sujeito
avaliado. O BERA ou PEATE avalia a conducgédo eletrofisiologica do estimulo
auditivo da porc¢éo periférica até o tronco cerebral.

Deficiéncia auditiva neurossensorial : refere-se a patologia que acomete
pessoas que tém uma lesdo em um ou nos dois ouvidos, localizada nas células
ciliadas do 6rgdo de Corti (6rgdo responsavel pela transferéncia da energia
mecanica, transmitida pelos ouvidos externo e médio, em impulsos elétricos) ou
até o primeiro neurénio do nervo auditivo. A deficiéncia resultante € comumente
conhecida como perda auditiva neurossensorial. Ela pode variar de um grau leve

até profundo, com consequéncias diferentes quanto ao acesso aos sons de fala, e

49 Disponivel em: <http://www.medicinageriatrica.com.br/tag/audiometria/>. Acessado em 17/5/2010.
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em termos de percepc¢do da fala sem amplificagdo e com o auxilio de aparelhos

de amplificagéo sonora ou implante coclear.

Implante coclear (IC) : é um equipamento eletrbnico computadorizado que
substitui totalmente a funcdo da orelha interna. Seu uso atualmente é indicado
para pacientes (criancas e adultos) que tém deficiéncia de audicdo sensorio-
neural de graus severo e profundo. Assim o implante é que estimula diretamente
0 nervo auditivo através de pequenos eletrodos colocados cirurgicamente dentro

da cOclea, e 0 nervo transmite estes sinais para o cérebro.

Leitura orofacial : Ou simplesmente leitura labial € a habilidade que os
falantes de uma lingua tém em perceber a fala por meio das pistas visuais, ou
seja, visualizando os movimentos dos Orgaos fonoarticulatorios (labio, lingua,
mandibula) concomitantemente a expressao facial como um todo. Em geral as
pistas visuais sdo usadas espontaneamente, isto é, sem que o falante se dé
conta, em situagcbes em que a percepcao auditiva fica prejudicada, como por
exemplo, em ambientes ruidosos. As pessoas com deficiéncia de audicdo tendem
a se apoiar muito nas pistas visuais para compreender a fala e podem

desenvolver muito esta habilidade a ponto de prescindir da informacao auditiva.

Mapeamento do implante : durante o mapeamento e balanceamento dos
eletrodos, o fonoaudidlogo devera determinar 0s ajustes necessarios para que o
processador de fala seja capaz de converter de maneira efetiva a informacéo
acustica em uma area dinamica de corrente elétrica adequada para cada eletrodo.
A escolha do modo de estimulacédo dos eletrodos corresponde a localizacdo do

eletrodo indiferente (referéncia) em relacéo ao eletrodo ativo (estimulado).

Neuropatia auditiva : a neuropatia auditiva consiste ho acometimento do

nervo auditivo, que gera 0 que parece ser uma perda da sincronia na conducao

* MARZOLLA, A.C. A clinica psicanalitica com surdos: relato de uma experiéncia. Trabalho
apresentado na Jornada Winnicott na Pratica Il. Rio de Janeiro, RJ, jun. 2004.

*! Disponivel em: <http://64.233.163.132/search?q=cache:rlmEL-
vM2RkJ:www.implantecoclear.com.br/index.php%3Fpagina%3Detapas+Mapeamento+implante+c
oclear&cd=2&hl=pt-BR&ct=clnk>. Acessado em 16/2/2010.



48

nervosa, muito provavelmente relacionada com uma alteracdo da mielinizacao
dessas fibras. A localizacdo precisa da alteracdo ndo esta definida e pode diferir
nos diversos casos. Clinicamente pode haver perda auditiva e alteracdo da
discriminacéo vocal, que é normalmente a principal queixa desses pacientes. As
otoemissBes acusticas se apresentam normais com BERA nédo-responsivo. Pode

haver correlacdo com algumas patologias que cursam com neuropatia periférica®.

OtoemissOes acusticas : o0 teste de otoemissfes acuUsticas evocadas €
também um procedimento objetivo de avaliacdo do sistema auditivo, que mede a
funcdo das células ciliadas externas da coclea. Faz parte da bateria de exames
usados para realizar o diagnostico audiologico e € também muito utilizado em

programas de triagem neonatal, conhecido como teste da orelhinha.

°2 SPINELLI, Mauro; FAVERO-BREUEL, Mariana L.; SILVA, Cristiane M. S. Neuropatia auditiva:
aspectos clinicos, diagndsticos e terapéuticos. Revista Brasileira de Otorrinolaringologia. S&o Paulo, v. 67,
n. 6, nov. 2001. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
72992001000600017&Ing=en&nrm=iso>. Acessado em: 20 fev. 2010, doi: 10.1590/S0034-
72992001000600017.



49

CAPITULO lIl. LEMBRAR DO PAI

Confesso que fiquei tentada a me apropriar do titulo do livro organizado por
Chabert e André*, “O esquecimento do pai”, para nomear este capitulo, t&o logo
tive conhecimento dele e me pus a |é-lo. Fiquei entusiasmada por encontrar algo
tdo proximo ao meu interesse. Mas seria um contrassenso: afinal, meu objetivo

com esta tese € lembrar do pai: dar-lhe um lugar.

Comecei por lembrar-me do meu pai, do meu tio — que também cumpriu
uma funcéo paterna para mim — e quero continuar podendo dar voz aos pais, no

caso, de criancas e adolescentes surdos, isto €: outorgar um lugar a eles.

Os vaérios capitulos do livro supracitado abordam a questdo do
esquecimento do pai a partir de prismas diferentes. Por exemplo, Villa inicia seu
artigo com a cena de um pai que se despede do filho ao telefone, comumente
com a seguinte fala: Filho! Nao nos esqueca! O filho, um dia, consegue formular
uma resposta ao pai: Ah! Papai, se estivesse em meu poder esquecé-lo, mas isto
ndo é possivel, 0 esquecimento é impossivel’. O autor tece, entédo, uma série de
consideracdes sobre a injungéo do pai, a respeito do que o “nos” pode significar,
nas quais nao vou me deter. O que me interessou neste texto foi que as reflexdes
desencadearam a seguinte hipotese: a pergunta ndo poderia testemunhar a
dificuldade desse pai em ser pai? Ao menos naquele momento? O que e a quem
poderia, portanto, implorar esse homem? Quem ou o qué nao poderia ser
esquecido? Quem era esse nos onde se estrangulava, queixosa, a voz desse

homem?* (grifos do autor).

! CHABERT, C & ANDRE, J. O esquecimento do pai. S&o Paulo: Edusp, 2008.

2 VILLA, F. O esquecimento do pai: um desejo de permanecer eternamente filho. In: CHABERT, C
& ANDRE, J. O esquecimento do pai. S&o Paulo: Edusp, 2008, p.111.

® Idem, p. 116.
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Para Villa, o esquecimento do pai “é uma formula ambigua: é o pai quem é
esquecido e, nesse caso, por quem? Ou € 0 pai quem esquece e, entdo, quem ou

0 qué ele esquece?™

Através de um jogo de palavras, o autor segue adiante em suas
associacbes e elaboracbes para chegar a seguinte formulagéo: “E o pai quem
esquece e, ao esquecer, se esquece de si mesmo ou se esquece de seus filhos?

Ou é ele que se vé esquecido por seus filhos?™

Continua entdo com suas observacgoes, e chega a resposta do filho ao pai,
de que ndo esta em seu poder esquecé-lo e levanta a questao: o filho ndo estaria
tocando em algo essencial com relacdo ao lugar do pai? No que o pai é
inesquecivel? Villa responde: na cena primitiva. “E em relagéo a ela que o pai é
inesquecivel .” (grifos do autor)®. E claro, a mée é igualmente inesquecivel, mas
de outra maneira. No caso do homem, é da identificacdo que procede a figura
paterna, e no caso da mée, é a escolha de objeto que a torna inesquecivel.

Villa nos faz tomar contato, no entanto, com a evidéncia da relutancia que
se pode ter em aceitar a ideia dos pais como um casal do qual saiu. E a tentagéo
de privilegiar uma ou outra dessas figuras, diz ele, é inevitavel e tdo forte que
pode levar ao ocultamento da outra figura na cena de modo tal que se pode crer
gue ela desapareceu, que nos desvencilhamos dela; “é evidentemente uma ilusao
devida a um erro de julgamento que nos faz acreditar que nosso desejo foi

realizado”’.

Aqui, o autor chega a uma questdo importante, por mim mencionada na
introducdo desta tese. Ele invoca, a titulo de exemplo da afirmagéo anterior, a
frequente situacéo clinica no trabalho psicoterapéutico com criangas, onde uma

consulta € marcada apos um pedido feito comumente por uma mée, e 0 encontro

* Idem, p. 116.
® |dem, p. 117.
® |dem. p. 117.
" Idem, p. 118.



51

€ agendado esquecendo-se [grifo do autor] de deixar claro que serdo esperados a

crianga e seus dois pais, a0 menos no caso em que hi um casal, penso eu... Ele

lembra que o argumento usado para ndo explicitar quem é esperado no primeiro

encontro € de que, desta forma, se evita uma injuncéo: a vinda de um pai ou do

casal tem “a virtude de revelar em ato uma das dimensdes da economia libidinal

familiar”, constituindo, entdo, material clinico. Mas ele pde tal ideia em confronto

com a de que essa acdo oculta para quem marca 0 encontro — seja que

profissional for — uma tendéncia a oferecer espaco a uma das figuras em

detrimento da outra. Pode-se pensar que tal tendéncia expressa, de certo modo, 0

desejo de fazer desaparecer uma das figuras do casal (mais comumente o pai):

E Villa conclui:

Quando a figura da mée ocupa, aparentemente, toda a cena parental,
ndo significa que a figura do pai seja esquecida. Sustentamos que é
mesmo nesse momento que se torna de fato mais inesquecivel e que,
subterraneamente, € mais ativo. A hiperintensidade que pode tomar a
figura materna seria um efeito do trabalho de recalcamento da figura
paterna. Ela visaria a atenuar a intensidade da figura paterna, mas s6 o
conseguiria deslocando a intensidade retirada da figura do pai para a da
mae. A hiperintensidade desta revelara que ela se tornou o lugar de um
contra-investimento cuja funcéo é impedir, tanto quanto possa, o retorno
da figura recalcada. A figura da mae serd marcada pela hipermnésia,
ndo porque o pai € esquecido, mas porque ele ndo chega nem a ser
esquecido nem aceito®.

Esquecer o pai (ou a mae) ndo estd na ordem do que nos é possivel, ao
contrario, o que nds nos esforcamos por querer esquecer, sem consegui-
lo, é o casal sexual homem-mulher que os pais constituem?.

Enfim, o pai € inesquecivel porque € o agente da castracdo (materna e da

crianca); ele é inesquecivel como funcdo de interdicdo e como fonte de

identificacdo da crianca ao super-eu do pai.

® |dem, pp. 119-120.
% Idem, p. 129.



52

Por outro lado, voltemos ainda um pouco a questdo de que o casal sexual
homem-mulher é inconscientemente esquecido: ha que se levar em conta que
para além do casal e, portanto, da histéria transgeracional, ser deixado de lado, o

pai comumente foi relegado a um segundo plano...

Parece-me que muitos profissionais operam sem levar em conta mudancas
profundas ocorridas na sociedade contemporanea. Nao levam em conta que certa
parcela de homens estd reinventando seu papel de pai e reconstruindo sua
subjetividade de pai a partir de novos parametros.

Lamour™®, no mesmo livro, refere-se a esses pais como “pais implicados”,
ou em termos de “paternidade de aproximacgao”, a partir da sua experiéncia em
creche. Ela referenda com base em sua experiéncia, que nos ultimos 15 anos os
pais tém estado mais presentes na vida dos bebés. Também chama a atencao
para a defasagem existente “entre as necessidades que emergem e o0
desconhecimento do processo de paternidade pelos profissionais da primeira

infancia, todas disciplinas confundidas.**”

Como contei no capitulo anterior, ndo tive muitas dificuldades para a
realizacdo das entrevistas-consultas com os pais. Vamos entdo as historias de
trés pais: Wilson, Ricardo e Pedro. A partir de cada uma delas, trabalharei mais
detidamente um aspecto teorico que tenha ficado mais evidenciado nas
entrevistas-consultas. Essa divisdo € uma forma de organizar o material, pois em
cada um dos casos podemos ver elementos que podem ou ndo aparecer nos

outros pais entrevistados.

1| AMOUR, M. Construir conjuntamente a paternidade: uma experiéncia de pesquisa, acdo e
formac&o na creche. In: CHABERT, C & ANDRE, J. O esquecimento do pai. Sdo Paulo: Edusp,
2008, p. 79.

11Idem,p.81.
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3.1 A Ferida Narcisica

Na psicanalise, foi Maud Mannoni a pioneira a se interessar pelo tema da
deficiéncia. Deu ao seu célebre livro sobre o tema o titulo: A Crian¢ca Retardada e
a Mae. Neste livro, importante obra de referéncia para analistas que atuam nesse
campo, a autora aponta que a mae da crianca acaba por estabelecer uma relacéo
dual com seu filho com deficiéncia intelectual'®>. Neste livro, a autora fala das
fantasias que impedem a mae de se desligar de seu filho com uma deficiéncia, o
que torna a criancga irremediavelmente “sua”, ndo permitindo desde o exercicio da
funcd@o paterna até os dos profissionais técnicos: professores, fonoaudiélogos e
psicologos etc. A crianca com uma anomalia acaba se tornando objeto exclusivo
dos cuidados maternos: a mae de uma crianca com deficiéncia intelectual
dificilmente permite a intromissdo de um terceiro, dai a dificuldade, muitas vezes,
de aceitar uma psicoterapia para o filho. Segundo a autora, “é preciso que a
crianca escape, de certo modo, a lei do pai. S6 a mée determinara seu lugar™®. E

ao falar sobre o pai, diz:

Se 0 pai aceita com serenidade a doenca do filho, é quase sempre ao
preco de uma culpabilidade enorme: como homem, como pai, € sempre

. o .. 14
de alguma maneira demissionario

Manonni esta falando do pai que ndo se sente no direito de ser tomado
como um interlocutor aceitavel e que, nos casos excepcionais em que o pai se
implica, ndo é raro que reaja com episddios depressivos ou persecutérios. De

todo modo, fica em falta como homem, como pai.

Além desses aspectos, a autora, no mesmo livro, chama a atencao para as

respostas contratransferenciais do analista no trabalho com esse tipo de clientela:

2 A autora utiliza os termos deficiente mental e retardo mental: eu estou adaptando a

nomenclatura para os dias de hoje.
2 MANNONI, M. A crianca retardada e a mae. Sao Paulo: Martins Fontes, 1988, p.31.
Idem, p.4.
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“ele é posto & prova desde o inicio™. Em se tratando de analista mulher, comenta
que ela vai ser pega na rede materna. Segundo ela, “a mae vai despertar na
analista a Onipoténcia Materna, que essa mesma analista encontrou na sua

prépria infancia™®.

Isso significa, no dizer dela, que a analista mulher vai se deparar com
questdes que envolvem as vivéncias primitivas de onipoténcia. Mas nao é
somente a analista que € pega nessa rede materna. Entendo que todo
profissional que atende essa populagcdo vai ser igualmente conclamado a

responder nesse registro.

Mannoni'’, no mesmo livro citado, assinala a dificuldade de acesso ao pai
pela crianca, e conclui que é pelo tipo de relacdo que a méae estabelece com o
filho deficiente que torna impossivel qualquer projecdo humana sobre este,

porque, segundo ela,

(...) a enfermidade de um filho atinge a mde num plano narcisico: da-se
uma perda brusca de toda a referéncia de identificacdo, o que implica,
como corolério, a possibilidade de comportamentos impulsivos. Trata-se
de um panico diante de uma imagem de si que ja ndo se pode nem
reconhecer nem amar.

Podemos estender essa afirmacdo para o pai: ele também é atingido num
plano narcisico, mas talvez de forma diferente. Ele também sofre uma perda
brusca de toda referéncia de identificacdo. Lembro-me bem do relato feito por um
colega, numa mesa de bar ap6s o “I Encontro: novos rumos para o jovem e 0
adulto portador de deficiéncia mental” (1996), acerca das circunstancias em que
recebeu a noticia de que sua filha tinha sindrome de Down. Lembro-me de que
disse que se sentiu como quando se verte agua fervendo num copo sobre

superficie fria: se estilhaca!

* |dem, p.3.
®1dem, p.32.
7 |dem, p.4.
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Essas palavras fortes ficaram em minha memoria. Trata-se do golpe

narcisico.

André Green® fala sobre a dor psiquica como uma dor “provocada por uma
decepcdo num estado de despreparo”. Ela deriva “de um sequestro de um objeto
psiquico” e é o resultado de uma luta empreendida pelo objeto interno para se

libertar, [italicos do autor]

(...) enquanto que o Eu o persegue, contundindo-se no contato, pois 0
Eu, no fim das contas, s6 fere a si mesmo, ja que o0 objeto sequestrado
ndo existe mais, ele € uma sombra do objeto. O Eu € como a crianca
desesperada que bate a cabeca contra a parede.

O sequestro do objeto e a dor interna (esta age como uma pontada
constante), continua o autor, “oferecem um quadro contrastante que opde sinais
externos discretos (por causa de um afeto de vergonha) a uma tormenta interna

permanente”. [italicos do autor]

Green diz ainda que uma defesa usada com frequéncia contra a dor
psiquica € a mobilidade dos limites espaciais: a errancia, a viagem. O
deslocamento € atuado na busca de um espago desconhecido, ao passo que o
deslocamento interno fica impossibilitado pelo sequestro do objeto fantasma.

A intolerdncia & mudanca tanto do Eu quanto do objeto € a principal

caracteristica da dor psiquica.

Quando a ferida narcisica principal € reaberta, segundo Green, o estado
interno da pessoa é de um funcionamento psiquico reativo, que responde a um
funcionamento de simetria, tipo “olho por olho”'®* O mundo interno fica
relativamente desinvestido, enquanto ha um sobreinvestimento na realidade

externa.

¥ GREEN, A. Narcisismo de vida, narcisismo de morte. Sdo Paulo: Escuta, 1988. p 169.
9 1dem, p. 170.
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“A retracdo narcisista € corolaria do desinvestimento objetal.” O que
acontece, entdo € que, no dizer de Green, a revelia do sujeito, sem se dar conta
[italicos do autor], o Eu pega na sua rede o objeto, mas € um objeto vazio, um

fantasma de objeto. A partir dai

(...) o Eu, pensando em machucar o objeto s6 consegue machucar a si
mesmo. Dai decorre o investimento negativo, investimento do buraco
deixado pelo objeto, como buraco tendo valor de Unica realidade. [énfase
dada pelo autor].

Decorre disso tudo, minha questdo: o que se deixa de lado quando o pai
ndo € convocado pelo profissional que atende a crianca ? Ou é convocado, mas

nao ha uma insisténcia quanto a sua presenca...

Ignora-se que o pai também esteja ferido narcisicamente, que também ele
esteja abalado, necessitando de suporte, inclusive para poder dar suporte a sua
companheira/esposa. Ignora-se sua dor e os efeitos dela sobre o pai, sobre sua

relacdo com o(a) filho(a) e familia.

3.2 Wilson

Comecgo apresentando o primeiro pai entrevistado: Wilson. Pai de Rafael,
filho anico, que contava 4 anos (completou 5 em janeiro do presente ano) quando
fizemos as entrevistas. Rafael € uma criangca com surdez de origem desconhecida
e que tem, associada a ela, uma neuropatia auditiva. A deficiéncia de audi¢do foi
detectada quanto Rafael tinha 8 meses. A crianga fez implante coclear com 1 ano
e 7 meses, mas mesmo tendo feito o implante, comunica-se predominantemente

através da Lingua de Sinais.

Chamarei a mée de Rafael por Luisa.
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Wilson me foi indicado pela coordenadora do IESP.

Ele € um homem jovem, alto, moreno, simpatico. Mostrou-se ansioso, pois
ainda que tenha dito que chegaria atrasado, por questbes do horario do seu

servi¢o, chegou antes do horario da primeira entrevista.

Antes mesmo que eu lhe pedisse algo, j& comecou a falar sobre Rafael.

Tem forte sotaque, por suas origens nordestinas, o que por vezes dificulta
entender o que esta falando, tal a velocidade e o timbre de sua voz, que é grave.
Além disso, o volume da voz é de baixa intensidade e a fala algumas vezes é mal

articulada, como por exemplo:

Assim... ai, depois dos exames que a gente veio descobrir que era
neuropatia auditiva que, se eu ndo me engano, ndo sei agora, nao...
num tem nenhum material didatico ainda sobre o estudo, porque
acontece, é a cOclea, é a XXX, é preservada toda a parte, agora a gente
sabe que o som nao passa pelo nervo e nao transmite pro cérebro,
nesse meio tempo a gente fomos chamados pela ... pelo instituto XXX na

Y.20

Ana: Instituto qual...?

Wilson: Instituto de genoma...

Ou:

Pode ser, pode ser que, a gente ndo sabe dizer exatamente se € isso
gue eles explicam, que a parte dele a XXX e a XXX estéo preservadas...
Ana: Como?

Wilson: A tibia® e a céclea estdo preservadas... Sao os ossiculos, como
€ que é...

Mesmo depois, ouvindo a gravacdo, alguns trechos ficaram ininteligiveis,

apesar do esfor¢o de ouvir varias vezes tais trechos.

% Nome da universidade ao qual o referido instituto esta ligado.
*! Deve estar se referindo ao timpano.
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Ouvir as gravagoes e viver a dificuldade de compreender determinados

trechos fizeram com que eu me colocasse no lugar da crianga surda.

Avalio que deva ser bastante dificil para Rafael entender a fala do pai,
ainda mais levando em conta o seu grau de deficiéncia auditiva, agravado pela
neuropatia que afeta a discriminagéo dos sons, portanto, das palavras. Quer dizer
gue mesmo que ouca os sons da fala, tera dificuldade em discriminar as palavras

ditas. Ao que tudo indica, ouve mas ndo escuta.

A voz do pai € grave e € interessante pensar que "papai” figure entre as
poucas palavras que Rafael fale oralmente, uma vez que a lingua que usa

preferencialmente para se comunicar seja a LIBRAS. Como diz Wilson,

Deixa eu ver, antes de colocar o aparelho ele ja falava “papa”, e le
falava “mama” , a gente pensa que, até 0s nove meses porque a gente
descobriu com oito, nove meses quase né, minha esposa que descobriu,
qgue quando... a gente chamava as vezes ele até atendia, entdo a gente
pensa que até que ele ouvia alguma coisa antes, mas a gente pensa que
com o tempo ele foi perdendo, perdendo, perdendo, até chegar num
limite de perder tudo ou ta perdendo o restinho que tem, porque ele
atendia, ele falava “papa”, “mama”, ele olhava e falava papa...

Hoje em dia ele fala mais papa. Eu creio que ele fala mais papa
porgue, ndo que esteja ouvindo mas porque a gente leva bastante na
fono. Na fono, para ele comecar a falar algumas palavras, fica diferente
quando ele fala “papa’. Fica “papapa”. As vezes a fono bate e fala
“papapa”’. Ele fica prestando muita atencdo, porque entdo eu acho que
ele ja faz leitura da movimentagdo da boca.

Porque as vezes quando ele quer brincar comigo, ele pega nas minhas
bochechas e... ele sabe que sou eu né, sabe que sou eu né, ai ele fica
“papapa’... vem na minha bochecha, pega, brinca. “Mamama” ele
raramente fala, Eu falo ele ta falando mais “papa” que “mama”. “Ele
ta gostando mais de mim” eu falo, ai ela [a mée] fa  la “até parece”.

Chamou minha atencdo o fato de Wilson identificar a forma como a
fonoaudidloga se refere ao aparelho — papapa — com a possibilidade, por ele
desejada, de que o filho esteja dizendo papa — papai — sob a forma de papapa.
De fato, segundo informacgéo obtida de uma colega fonoaudib6loga, elas usam o
“papapa” como forma de verificar se a crianca esta ouvindo, porque é um dos

sons bilabiais mais faceis de ouvir. Isto faz com que frequentemente o AASI seja
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referido como papapa, quando se fala com a crianca. Exemplo: “Vamos pér o

papapa’.

Além disso, o som bilabial — como papai e maméae — é mais facil para a
crianga pequena produzir, pois esta relacionado a succdo: quando o bebé mama
exercita os dois labios. Ademais, a producdo da palavra “papa” — a partir do que,
comumente, os pais ddo o significado de papai — é de maior facilidade
articulatéria do que mama (que € um som nasal). Ha, ainda, que se levar em

conta a curva audiométrica da crianca (obtida através de uma audiometria).

De todo modo, toda crianga comeca falando mama, papa, e o adulto atribui
ao som o significado: “esta falado mamae”, “esta falando papai”, a despeito de
discriminar e ndo se autorizar ser realmente a pessoa a quem o filho se dirige.
Wilson usa o fato para se autoafirmar narcisicamente perante sua esposa: “ele ta
gostando mais de mim...”, o que pode apontar para quanto ele fantasia ser o filho
incapaz até de escolhé-lo amorosamente, e desvela a confuséo e a incerteza que

sao para si ter um filho surdo.

Todo nascimento de um bebé é comumente comemorado pelos pais e
familiares, e, como aponta Freud®, ao filho serdo atribuidas todas as perfeicées e

ocultadas ou esquecidas as deficiéncias.

Além disso, sentem-se inclinados a suspender, em favor da crianga, o
funcionamento de todas as aquisicfes culturais que seu préprio
narcisismo foi forcado a respeitar, e a renovar em nome dela as
reivindicacdbes aos proprios privilégios de ha muito por eles
abandonados.
A crianca terd mais divertimentos que seus pais; nao ficara sujeita as
necessidades que eles reconheceram como supremas na vida. A
doencga, a morte, a rendncia ao prazer, restricdes a sua vontade prépria
ndo a atingir@o; as leis da natureza e da sociedade serdo ab-rogadas em
seu favor; ela serd mais uma vez realmente o centro e amago da criacdo
“Sua Majestade, O Bebé&”, como outrora nés mesmos nos
imaginavamos. A crianca concretizara os sonhos dourados que os pais
jamais realizaram — 0 menino se tornard um grande her6i em lugar do
pai, € a menina se casara com um principe como compensacao para sua
mée.

2 FREUD, S. Sobre 0 narcisismo: uma introducao. (1914) Edicdo Standard Brasileira das Obras
Completas de Sigmund Freud. Rio de Janeiro: Imago, 1980, p.108.
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Este trecho apresenta de forma clara os meios pelos quais podem entrar
em cena o0 mecanismo da negacao da deficiéncia: os pais se utilizam dele para
poder manter o amor préprio, 0 sentimento de supervalorizagdo, a possibilidade
de projetar no filho esses sonhos de grandes herdis e de princesas, de

salvaguardar a ilusdo de seguranca da imortalidade do ego.

Maes e pais ficam muito assustados e se sentem culpados pela deficiéncia
do filho e pelos sentimentos de rejeicdo, que sempre se apresentam, mesmo num
nascimento de uma crianca saudavel: afinal, o filho que nasce nunca é igual
aguele que foi fantasiado. Sempre ha um desencontro entre o filho fantasiado e o
filho real, e rearranjos séo feitos a partir do corpo real do bebé. Esse desencontro
sempre produz uma dupla frustracdo, uma dupla ferida narcisica, digamos assim,

decorrente:

a. do fato do filho que se afirma como real, ou seja, diferente do fantasiado

(desiluséo da coisa em si);

b. do narcisismo dos pais tendo que admitir sua ferida (desilusdo das

fantasias depositadas no filho).

No caso em que o filho nasce com uma deficiéncia, ou a adquire, quer
dizer, quando o filho se afirma como real, essa dupla ferida fica potencializada.
Por este motivo, ante o filho com deficiéncia, seja ela qual for, se mobilizam fortes
sentimentos de frustracdo, de desiluséo e de intensa dor, acrescento eu, tanto
fruto da idealizacdo desse filho e consequente frustragdo decorrente da
constatacdo da deficiéncia, quanto fruto do reconhecimento do proprio fracasso

em produzir um filho “perfeito”.

Quando a crianca apresenta uma deficiéncia, essa idealizacdo assume um
carater persecutoério: os pais ficam perseguidos pelo seu préprio desejo (ou seja,

por terem desejado). Sentem que fracassaram para consigo préprios e, portanto,
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falharam para com seus préprios pais. O prazer fica interditado, pois é vivido
como perigoso e ameacador®®. Esse filho “anémalo”, afinal, foi fruto desse prazer.

Mas voltemos a Wilson e ao abalo narcisico vivido provocado pela
constatacao da surdez de Rafael.

(...) Comecamos a perceber que ndo era muito atento ao som, ai a...
Comecamos entdo a perceber que ndo era muito atento ao som. Ai a
gente passamos numa fonoaudi6loga que pediu o exame de BERA, ai
no BERA foi constatado que ele era deficiente auditivo, né? Na época foi
com nove meses. Na época foi um choque pra gente, né... Como sera
o mundo dele, né, ai a gente conhece nosso mundo de ouvinte, onde

a gente tem trabalho, a gente tem familia, a gente  tem momentos

triste e alegre, a gente tem diversdo, e o mundo de le... Como é que a
gente ia se adaptar?

Foi, foi assim a gente tava, a minha esposa descobriu que ele era
surdo, até ai foi o baque , sé que a gente viu ele ali, normal, como é
pequeno vocé nao sente assim, né, mas uma coisa € vocé fica sabendo
de algo e sentir.

E outra coisa é vocé V&, vocé vé acho que é mais fo  rte, né? [J** .0
dia que foi colocar o aparelhinho nele, minha espos  a sentiu muito,
ela chorou, tal, a gente confortou, foi um baque, f  oi ali que acho que
foi o inicio.

Desde que falou ele é surdo mesmo, nossa vida € out ra. E eu
sempre fui mais ... mais, minha esposa fala que eu sou, que eu quero ser
o mais forte, né, que eu nao quero sentir tal.

Eu falei eu senti s6 que esse sentimento de, vamos supor, “ah,
coitadinho” sentiu? Acabou. Acabou, a gente passou dessa fase,
ultrapassamos...

Assim de inicio quando eu descobri que ele era surdo, eu falei: “meu
Deus como vou fazer?” Eu vou falar em portugués um monte de coisa
pra ele, eu vou estar dando varias informacdo para ele e ele ndo vai
estar entendendo nada.

Entéo de inicio vocé se desespera , primeiro e segundo dia, vocé fala
gual sera os caminhos...

Vocé tem um, quando nasce, um amor incondicional, n  &o da pra
explicar assim, mas entéo, na hora teve um baque . S6 que coloquei
na cabega que eu nao deveria, vamos supor €é... ser um choque, eu falei
eu nao devo vivenciar, vamos supor, ele é surdo, ele num vai falar
comigo, ndo sei 0 que la, mas assim se eu ficar estatico aqui, a gente
vamos ficar parado aqui, ndo vamos evoluir muito. Eu falei: eu tenho que
trabalhar pra me desenvolver e nao ficar vivenciando que ele é um
coitado...

> FARIA, M.C. de C. O estranho no ninho: estudo da ferida narcisica dos pais de pessoas
especiais deficientes mentais, 1997, p. 126.
** Trecho omitido aqui, que se encontra na integra da entrevista em anexo.
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Pra mim como pai, no comeco foi um choque, eu falei: “ah,t 6 sem
chédo”, “por onde vou comecar?” Mas ai depois que eu descobri
qgue, que os surdos eles constitui familia, o surdo estuda, eles vao
ao cinema, eles namora, eles tém filhos, elestém u  ma vida normal...

Wilson esta falando do susto perante um filho que se torna repentinamente

um estranho: pertence a um mundo “desconhecido”, pois se tomarmos o0 que

125

Freud discute no seu belo artigo “O estranho™”, o estranho é uma categoria do

assustador que remete ao que € conhecido e ha muito familiar: a incompletude.

Além disso, ha um componente que € o medo da inveja: quem quer que
possua algo a um sé tempo valioso e fragil, tem medo da inveja de outras

pessoas, a medida que projeta nelas a inveja que teria sentido em seu lugar.

O filho com deficiéncia, a principio, faz desmoronar o que ele conhece.

O escritor catarinense Cristovao Tezza, vencedor em 2008 da 502 edicao
do prémio Jabuti na categoria de melhor romance pelo livro "O Filho Eterno”,

expressa este susto de forma contundente:

Ninguém esta preparado para um primeiro filho ... ainda mais um filho
assim, algo que ele simplesmente ndo consegue transformar num filho.

Mas ninguém estd condenado a ser o que é, ele descobre, como quem
vé a pedra filosofal: eu ndo preciso deste filho, ele chegou a pensar, e o
pensamento como que foi chegando novamente em pé, ainda que
avancasse tropego para sombra. Eu também néo preciso desta mulher,
ele quase acrescenta, num dialogo mental sem interlocutor: como
sempre, esta sozinho.

No siléncio, com a mulher e o filho, viu-se chorando, o que durou pouco.
Ele tentava desesperadamente achar alguma palavra naquele vazio; ndo
havia nenhuma. *°

De fato, dificil encontrar palavras para descrever o que acontece consigo

mesmo, hum momento desses.

** FREUD, S. O estranho. (1919) Edicado Standard Brasileira das Obras Completas de Sigmund
Freud. Rio de Janeiro: Imago, 1980.
%6 TEZZA, C. O filho eterno. Rio de Janeiro: Record, 2007, pp. 32-33.
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A pessoa com deficiéncia, como tdo bem diz Fédida?’, se apresenta como

um espelho perturbador (grifo meu) que, “certamente, engaja o0 outro na

experiéncia psicotica pessoal onde ela ndo se encontra reconhecida como tal, ou
chamada como tal’. Entendo que ele esteja se referindo a uma experiéncia

desorganizadora em que 0 ego ndo é capaz de organizar, integrar a referida

experiéncia.

A deteccdo de qualquer deficiéncia provoca um abalo enorme nos pais.
Eles se veem diante de uma criangca que denuncia suas proprias imperfeigcdes,
suas falibilidades, sua incompletude, sua mortalidade. O narcisismo fica

profundamente ferido.

Assim, ha um falso bindmio “perfeicdo’-“deficiéncia” que remete a questao
narcisista de pai e mae como prépria ao momento do nascimento dos bebés.
Estes devem ser perfeitos para satisfazer aos pais do que estes abriram mao do

narcisismo infantil.

O amor incondicional (narcisico) pelo filho fica estremecido. Faz com que
tenham dificuldade de vislumbrar um futuro para o filho. Isso me faz lembrar um
belo livro, O v6o da gaivota, escrito por uma surda, Emmanuelle Laborit %, prémio
Moliere de atriz revelacéo pela peca “Os Filhos do Siléncio”. Ela conta sobre seu
primeiro encontro, aos 7 anos de idade, com um adulto surdo que ndo usava

aparelho auditivo:

Alfredo era portanto surdo, sem aparelho, e, além do mais, era adulto.
Creio que levei um pouco de tempo para compreender aquela triplice
estranheza.

Ao contrario, compreendi imediatamente que ndo estava sozinha no
mundo. Uma revelacdo imprevista. Um deslumbramento. Eu, que me
acreditava Unica e destinada a morrer criangca, como costumava imaginar
gue aconteceria as criancas surdas, acabava de descobrir que existia um
futuro possivel, ja que Alfredo era adulto e surdo!

" FEDIDA, P.A. Negacéo da deficiéncia. In: D’AVILA Melo, M.I. (org.). Negacdo da Deficiéncia.
Instituicdo da Diversidade. Rio de Janeiro: Achimé, 1984, p.144.
8 LABORIT, E. O voo da gaivota. S&0 Paulo: Best Seller, 1994, p. 49.
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Também o surdo pode ter dificuldade de vislumbrar um futuro para si. Por
qué? Porque como Emanuelle revela, € complicado viver sempre mergulhado e

ilhado num mundo ao qual ndo se tem acesso.

Trata-se de uma crianga que serd vista, particularmente a partir da sua

deficiéncia, como “incompleta”.

Como ja foi dito, a identificacdo de uma deficiéncia no filho marca a perda
da ilusdo de perfeicdo, como revivescéncia e reproducdo do proprio narcisismo.
Os pais ficam feridos em seu narcisismo pela perda das fantasias de completude
e imortalidade, e a forma como cada membro do casal parental lida com essas
questdes é diferente, em funcdo da subjetividade de cada um. Mas o orgulho
narcisico diante do bebé — como extensdo de si préprio, em que se atribuem
todas as perfei¢cdes ao filho, e de ocultar e esquecer todas as deficiéncias dele —

fica abalado.

Para Winnicott, no inicio o pai tem funcdes junto a esposa de dar-lhe
sustentacao, holding, oferecer a ela as condi¢cbes para que possa se devotar ao

seu bebé.

A preocupacao materno-primaria, que para Winnicott é tdo fundamental, a
fim de que a mée possa ter um encontro com a crianga baseado numa
identificacdo, sO vai ser possivel se ela estiver protegida pelo marido, pai da
crianga. Assim € que “o processo de regressdo da mae, 0 processo de
identificacdo com o bebé é possibilitado pela presenca paterna que protege a mae

nesse estagio°.

Como fica para um pai, diante do diagndéstico de deficiéncia de um filho,
perante as angustias mobilizadas, conseguir cumprir essas fun¢bes, num

momento em que mal consegue um holding para si préprio?

2 SAFRA, op. cit.
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E as exigéncias dos proprios pais e as externas comecam em relacao as
providéncias a serem tomadas, iSSo se 0s pais nao fizerem um uso muito maci¢o

de mecanismos de negacdo, mas que nao se verifica no caso presente.

De inicio, segundo o relato de Wilson, ele e Luisa realizaram um périplo por

meédicos, até por outro problema apresentado pelo filho:

Ele era muito pequeno, o pescoco dele ndo ficava muito reto, ele sentava
e ficava assim meio tortinho. A gente falou: pode ser que ele tinha algum
problema.

A gente procurou primeiro um... neuro, ai indicou a través do
pediatra, ele indicou o neuro, a gente fez os exames , o0 nome dos
exames eu ndo me lembro agora. Ai constatou que era tudo normal, ai
passou no pediatra, o pediatra: “ah, € devido a cabeca que era tortinha
tal” e depois a gente, € ...

Comecamos entdo a perceber que ndo era muito atento ao som. Ai a
gente passamos numa fonoaudiéloga que pediu o exame de BE  RA,
ai no BERA foi constatado que ele era deficiente auditivo, né? Na época
foi com nove meses.

Wilson e sua mulher se mostram batalhadores: Luisa descobriu o implante
coclear a partir de pesquisa que fez por conta propria. Bem, estamos em tempos
de internet e Wilson é especialista na area de informatica. Certamente eles
souberam como pesquisar. Alias, hoje isto € muito comum. Diferente de tempos
atras, em que o acesso as informacfes se dava de forma diversa: principalmente

atraves de indicacdes de conhecidos e/ou profissionais.

Os pais de Rafael procuraram um hospital publico de referéncia que
realizasse a cirurgia, onde a crianca foi avaliada por uma equipe composta por
meédicos, fonoaudibloga e, inclusive, por uma psicologa. A familia também passou

por exames, ndo fica claro se simultaneamente, num centro de anélise genética.

Pode-se dizer que é “natural’ que os pais, tendo recebido o diagndéstico de
deficiéncia auditiva de um filho, feridos no seu narcisismo, genuinamente

interessados nas oportunidades que possam oferecer ao seu herdeiro, procurem
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formas de tirar o filho da condicdo de “deficiente”. Apresento um trecho de
entrevista, para dar uma ideia da situacao:

Na época da psicOloga... Ndo sei se vocé conhece a dra. A. Minha
esposa tava louca, desesperada pra fazer o implante coclear e foi um
desentendimento total entre minha esposa e a psicéloga. Minha esposa
ia &, tal, por exemplo, o médico autorizou a cirurgia e acho que tinha
uma fono, ndo sei se era a dra. M. Acho que ela autorizou, ndo sei, e a
dra. A. ndo autorizou. Falava que nés ndo estavamos preparado e o
Rafael ndo tinha limites. Entdo, eu orientava minha esposa: “quando
vocé for conversar com ela, tenha calma, escuta e tenta responder com
calma as coisas que ela for....” Uma coisa é a gente chegar no topo,
outra é percorrer todo o topo até chegar, sé que a psicéloga, nao
chegava e dizia: “fala um pouco”, minha esposa falava e ela, “por qué?
por qué?”, ai perguntava. Tudo ela perguntava: “por qué, por qué?” Ai
minha esposa: “ah, o Rafael precisa do implante, é essencial”, e ela
perguntava “por qué?” Entéo, pelo fato dos zilhdes de por qué e as vezes
minha esposa achava que num deveria ta respondendo e sim recebendo
uma orientacdo, ela chegava e falava “em vez de eu ta respondendo
porgue vocé nao me orienta, porque eu t6 num momento que eu preciso
de orientacdo”, ela falava “num preciso de é... ta satisfazendo as suas
perguntas, eu preciso de muita orientacdo em saber qual o caminho
correto...”

E evidente que a psicéloga que avaliou o caso levou em conta a

expectativa irreal que os pais estavam depositando no implante.

De todo modo, o que Wilson traz com clareza € quanto eles, pais, ficaram
ocupados com a “escuta” do filho, com sua audicdo, e ao que tudo indica, os
profissionais também. E como se eles, pais, vissem a crianca somente a partir da
sua deficiéncia, se esquecessem de “dar ouvidos” a crianca, e de algum modo,
alguns profissionais ficam, com frequéncia, presos também a deficiéncia da
crianca: nao prestam atencéo a outros aspectos nao relacionados ao déficit e ndo
dao ouvidos aos pais. Isso se evidencia no seguinte trecho da primeira entrevista
com Wilson: “E... E ela [sua mulher] precisava de orientacdo, eu sei que é... Foi
um longo periodo, néo sei, acho uns trés, quatro meses, num, num, num houve

desfecho.”

Chama a atencao o fato de muitos psicélogos, nesse campo, ndo cuidarem
da ferida narcisica dos pais por meio de um atendimento de carater
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psicoterapéutico — atendendo a um dos membros individualmente ou em grupo,
ou o proprio casal — e acabarem, como qualquer pai ou mae, se apressando em

realizar tantos exames especializados.

Sei que os psicologos das equipes que fazem implante coclear, de um
modo geral, acompanham o0s pais e a crianca nas fases pré-cirargica e pos-
cirdrgica. Suponho que a profissional tenha realizado tal trabalho no atendimento
de Rafael e seus pais. Mas o que quero realgar aqui é o fato muito comum de que
os profissionais da area fiqguem ensurdecidos para a fundamental questdo da

ferida narcisica vivida pelos pais.

Lembro-me de um episédio que me foi relatado por uma colega do setor de
psicologia da DERDIC. Ela participava, entdo, da equipe de primeiro atendimento,
que faz a recepcéo dos casos novos. A equipe é composta por pelo menos um
membro dos varios servicos e setores da clinica da instituigdo. Cada membro
desse grupo tem horarios disponiveis na agenda para realizar esse tipo de
atendimento, e alguns dos casos séo discutidos huma reunido em equipe. O caso
em questdo, como me foi relatado, era de um casal de pais que estava em duvida
quanto a que caminho seguir em relacdo ao tratamento do filho: oralizacdo ou
Lingua de Sinais? Nao tem interesse aqui quem tinha feito o atendimento, mas sei
gue minha colega opinou que esse caso deveria ser encaminhado a um

psicologo: os pais estavam buscando um espaco de reflexao.

Pelo que sei, algumas fonoaudiélogas concordaram com ela, mas um
meédico logo interveio, apontando que o procedimento da instituicdo em relacéo a
qualquer paciente com surdez era o0 de primeiramente passar pelo
otorrinolaringologista, a fono, etc. A palavra dele prevaleceu: de alguma forma, os
demais membros da equipe, com exce¢do da minha colega, acederam a

intervencao do médico.

Ha, entdo, uma reivindicacdo do direito ao proprio narcisismo, uma defesa

pessoal — por vezes escudada nos procedimentos institucionais — de
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by

desempenhar seu papel junto & clientela®. As consequéncias dessas
reivindicagfes narcisicas ficam para os pacientes, que perdem a oportunidade de
receber um cuidado que atenda mais especificamente a sua necessidade no

momento.

Com relacédo ao implante, quero destacar que concordo com a posicao de
Marta Schorn®! de que os avancos da tecnologia médica s&o indiscutiveis e o
implante coclear é uma realidade de fato, cuja pratica ndo pode ser negada e que
pode trazer beneficios. Pude acompanhar uma série de criancas que foram
implantadas. Algumas das criancas mudavam visivelmente: ficavam mais
“antenadas” a0 mundo, mais conectadas. Os resultados dependem de uma série

de variaveis, entre elas, os aspectos psiquicos da crianca e da familia.

Contudo, entendo que € importante que tais procedimentos se incluam
numa perspectiva de educacdo global. Penso que é fundamental que a crianca
tenha acesso a Lingua de Sinais, no caso do portugués, a LIBRAS, que vai
garantir que a crianca tenha uma forma de interlocucdo mais imediata, rapida e

inteira®’. O uso da Lingua de Sinais

(...) ndo impede a aprendizagem e simultaneidade da comunicacéo oral,
ideia sustentada também por numerosas publicacdes que dao conta de
gque a Lingua de Sinais facilita a construcdo de uma lingua e a
compreensdo da Lingua Oral. O mais prejudicial € a demora nas
aquisi¢Bes linguisticas precoces ja que se favorece a instauracao de
%uadros psicopatologicos, pressdes e dificuldades emocionais severas.

Wilson conta que ele e sua esposa se deram conta da importancia da

Lingua de Sinais:

¥ DOLTO, F. & HAMAD, N. Destinos de criancas. Sao Paulo: Martins Fontes, 1998.

¥l SCHORN, M. La capacidad en la discapacidad. Sordera, discapacidad intelectual, sexualidad y
autismo. Concepciones psicologicas, Buenos Aires: Lugar Editorial, 2003, p.151.

%2 BENOIT, V. Figures du silence. Paris: Editions Universitaires, 1990, in: SCHORN, M. La
capacidad en la discapacidad. Sordera, discapacidad intelectual, sexualidad y autismo.
Concepciones psicolégicas, p.151.

% SCHORN, op. cit., p.151.
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(...) Depois de um ano é que a gente ficamos sabendo da DERDIC, eu e
a minha esposa conversamos bastante, ai falamos assim: “ah, vamos
colocar ele pra estudar na DERDIC pra aprender a li nguagem de
LIBRAS"... Porque ai a gente ndo tava vendo desenvolvimento, &,
vamos supor, apesar do implante, apesar de ser pouco tempo, um ano
ainda, assim acho que a gente, ele tava perdendo na parte de se
desenvolver oralmente...

A gente percebeu o seguinte, bom, uma integracdo social com ouvinte
ele vai ter bem, s6 que se ele...

Se ele estudar em escola de deficiente auditivo, a gente pode
trabalhar com ele na integragdo com surdos, também, pra aprender
Linguagem de Sinais e a0 mesmo tempo a gente vai tr  abalhando
com as fonos, porque vamos supor, se ele daqui vinte anos, que ele
ndo desenvolve a fala, o implante vamos supor que ndo foi um sucesso,
a gente deu... A gente deu educacao pra ele, nos alfabetizamos dentro
da Lingua de Sinais, a gente conseguiu dar uma estrutura, ele tem uma
integracdo social com as outras pessoas, ele tem o mundo dele, ele
pode... trabalhar, ele pode continuar fazendo um nivel superior, uma
faculdade.

E assim que a gente compreende, a gente ta indo pel  as duas vias...

Eles foram procurar a DERDIC, segundo Wilson, porque ndo estavam

verificando progressos na oralizacao do filho.

E comum que a busca pela Lingua de Sinais seja consequente a uma
decepcdo, a um fracasso com o que se esperava em termos de evolucdo da
crianca na lingua oral. No caso de Rafael, ha um complicador: a neuropatia
auditiva, que faz com que ele tenha dificuldade em discriminar os sons, portanto,

a fala.

Penso ser legitimo que os pais busquem que seu filho se oralize,
especialmente os pais que s&o ouvintes. Ndo se pode negar que a oralizacao

amplia a possibilidade de trocas com o mundo.

De todo modo, Wilson deixa claro que tinham uma expectativa em relacao
ao implante, de uma resolucdo magica da surdez: estavam ansiosos pela
indicacdo da psicologa a favor da cirurgia. Inclusive, a cirurgia teve um efeito

narcisico importante, como ele relata:
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(...) Depois do dia que ele fez o implante pra nés também assim, né, foi
vida nova praticamente, pelo menos pra mim, né, depois do implante,
de um ano e seis meses pra ca minha vida, € como se  ele fosse uma
pessoa normal, como um ouvinte, pra mim ele tem os mesmos
direitos que uma pessoa normal , tipo assim, nhum, num, (ndo sei vé
como) deficiente auditivo XXX, pelo contrario, ele é capaz como nés,
inteligente...

Passou a ver seu filho ndo mais como um E.T.. passou a pertencer a
categoria das pessoas comuns. E como se o implante, no imaginario de Wilson,
tivesse tirado o filho da condigéo de “deficiente auditivo”. Na minha dissertagéo de
mestrado surgiu essa mesma questdo do tornar-se comum, no relato de uma
surda. Tomei no sentido de tornar-se “como uma” ouvinte.** Trata-se de uma
negacdo da diferenca. No caso presente, € como se o implante elidisse a marca

de diferenca.

Fico pensando no que tera levado a referida psicéloga do hospital a mudar
de ideia quanto ao implante. Como efetivamente a questdo do brincar de Rafael
influiu na sua mudanca de conduta. De todo modo, posso perceber que Wilson
ainda ndo se recuperou do susto até hoje. Esta profundamente ferido e mostra a
firme intencdo de passar a vida dedicado ao filho. O trecho seguinte da uma

mostra de quéao ferido Wilson ainda se encontra:

Na sua mente vocé fala assim, se eu pudesse eu dava minha audi¢édo
pra ele e eu que seria surdo, vocé fala. Ai minha esposa fala “é mas
por que vocé faria isso?” Ai eu falo que ele tem uma vida pra viver até a
idade que eu tenho e eu ja vivi até aqui. Eu poderia muito bem viver o
resto da vida surdo, e ele ter uma vida normal pelo menos até a
idade que eu tenho, seria outra realidade, outras ¢ oisas...

De outra forma, em outro momento ele mostra sua dificuldade em relagéo a

elaboracao do luto pela surdez do filho ao dizer:

% MARZOLLA, A.C. A palavra e o som: estudo sobre efeitos da surdez precoce no psiquismo de
dois sujeitos: uma compreensao psicanalitica. Dissertagcao de Mestrado: PUC-SP, 1996, p. 43.
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Mas eu acho que eles pode ter a mesma possibilidade que um a
pessoa que é capaz de falar, um surdo é capaz de fa zer a mesma
coisa e se brincar, eu acho que ela é capaz de ir m ais longe que

uma pessoa que é... que se diz normal, né . Eu acho que ela é capaz
de ir mais longe, pelo fato de ser mais aplicada. Eu costumo dizer que
a gente tem, até onde a gente conhece, cinco sentidos, falo os sentidos
que a gente sabe, s6 que quando a gente perde um desses cinco, um
dos outros XXX...

Ana: Os outros...

Wilson : Se refinam. Eles, se vocé perder o tato, com certeza sua viséo e
sua audicdo véo ficar mais atenta. Ai, no caso da surdez, no caso da
visdo, eles fixam isso, se vocé fizer uma coisa na frente deles uma vez é
o suficiente para eles gravarem, a visdo é muito certeira.

De fato, a falta de um sentido faz com que a pessoa precise se pautar nos
sentidos que estéo “integros”, mas ndo ha propriamente uma compensacao, hem
as pessoas com deficiéncia sdo necessariamente “mais aplicadas”, como idealiza

Wilson.

Wilson ainda néo elaborou seu luto pelo filho perfeito. Mas, no afa de agir,

nao consegue deter-se nos seus sentimentos, conforme ele mesmo relata:

...A gente tava |4 nos primeiros um, dois meses, tal, a gente chegava, tal,
a gente falava como serd o mundo dele com... com os ouvinte, que num
entende, e chega, fala, existe preconceito, ai...

Ai depois desse, desse, minha esposa sentiu demais, ela falava: “Ah,
vocé num chora, vocé quer dar uma de forte XXX” , mas eu sou, sou
sentimental assim, mas, ai eu falei: “ah, t6 sentindo também, mais a

9

gente tem que agora procurar o melhor praeleeagi  r".

Eu sou assim, desde pequeno eu sou muito, eu sou muito reservado,

pra mim, assim, vamos supor, eu sou calmo nas coisas que eu faco, e
vamos supor, se eu tenho um problema muito grande eu tento resolver
com, com calma, até que tenha seus desfechos, eu ndo sou de colocar
pra fora, aconteceu tal coisa: “Ra!” Vou chorar, me desesperar, eu tento
ter calma e resolver, mas eu sinto, eu sinto, sinto as vezes até mais
gue a outra pessoa, sé que eu num gosto de ficar me expondo,
entendeu, XXX as vezes a gente se expde mas eu sou muito de
guardar , tem até uma amiga minha, estudante de psicologia, ela falou,
(s6 faz bem) vocé ficar guardando, tal, vocé sabe que vocé ta sentindo
até (contar) XXX, resolver, vocé passa, mas muitas vezes vocé tem
qgue colocar pra fora, tal, extravasar e tal, mais e u vou falar mais
entdo ta bom, mais é... isso faz parte de mim, assi m, mudar de uma
hora pra outra ndo... ndo d4, e entdo, assim na med ida do possivel
eu vou tentando...
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Légico que foi importante que Wilson tenha podido tomar iniciativas em
relacdo a surdez do filho. O problema estd no fato de que ele ndo teve a

oportunidade de ser escutado. Como alerta Schorn®,

Sao os pais que devem reconhecer as necessidades e possibilidades da
crianca e os profissionais as necessidades e as motivacbes da familia
qguando solicitam a intervencao cirdrgica. Uma crianga surda nao é s6 um
ouvido a ser reparado mas uma crianga que esta imersa na fantasmatica
familiar.

Pelo que Wilson conta, sua participacdo na avaliacgdo com a psicologa
aconteceu quando ele decidiu socorrer sua esposa, como ja foi descrito. Se foi
chamado, parece néo ter havido insisténcia...

Rafael é pequeno e ainda ha muito chdo pela frente, mas se Wilson néo
receber cuidados psicoterapéuticos, corre o risco de permanecer aprisionado em
sua dor e sentimentos de culpa, que o impedirdo, por exemplo, de exercer uma

das funcdes da paternidade: a da interdicdo, tal como fala Mannoni.

Eu acho que o pai abre mais excecdo que a mae . A mae é mais
rigida, quanto a algumas coisas... E mais rigida, vamos supor, eu quero
gue ele faca aquilo, mas eu acho que a gente nao deve cobrar sempre,
cem por cento. [..]. Eu deixo ele um pouquinho mais a vontade.

Ai quando ele vem, ele deita na cama dele, s6 que quando eu vou deitar
ele faz assim para vir deitar comigo: ele vem debai  xo do cobertor,
ele vem do meu lado, porque sabe que se minha espos a ver ele ali
vai mandar ele embora e eu ndo , ai eu falo: “ndo, Rafael, tem que ficar
la, vocé tem que ficar la”, ai vem me dar um beijo no rosto, “s6 um
pouquinho, s6 um pouquinho”... Ai ele me abraca, ai fica me beijando no
rosto, ele fala s6 um pouquinho...

Ana: E depois ele vai para a cama dele?

Wilson : Nao, vai, porque depois ele dorme, s6 que eu ndo deixo. Eu
falo: “vai la deitar na cama que a maméae vai ficar ~ brava com vocé”...
Ana: A mamée? Vocé ndo consegue falar ndo pode?

Wilson : Nao, eu falo que a mamée vai ficar brava e eu também, eu
também néo quero...

Ana: Ah, ah, [brinco com ele], quer dizer que vocé usa a autoridade da
sua esposa...

Wilson : N&o, ndo (ele ri). Ai ele vai, s6 que ai vamos supor, a gente... As
vezes ele quer e fala para eu ficar um pouquinho perto dele.

% SCHORN, op. cit., p.157.
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A dificuldade para exercer a funcao interditora pode acarretar
consequéncias complicadoras para o processo de subjetivacdo de Rafael.

Entretanto, € importante levar em conta que Wilson é um homem muito
amoroso, ligado a esposa e ao filho. Ele cumpre algumas fun¢ées que Ihe cabem.
Mostra-se capaz de oferecer o holding para sua esposa, e mesmo ferido, da seu

apoio a esposa:

(...) A gente tinha que correr atras do aparelho, as vezes tinha que fazer
um exame aqui, outro ali, as vezes querer, as vezes ela querer fazer
qguatro exames num dia sO, vamos supor, fica sobreca  rregado...

Ana: Vamos ver se entendi: vocé a ajudava a pensar que nao precisava
fazer tudo de uma s6 vez...

Wilson : Eu falava: divide de dois em dois dias...  Eu falava, cé vai, cé
num volta tarde no 6nibus cheio, vocé vai voltd estressada com um
monte de informacdo que vocé vai querer assimilar, vai ficar
sobrecarregada. Tenta marcar em dois, trés dias, s6 que coragdo de
mé&e quem € que vai entender, né, ela quer aquilo ali pra dez anos antes,
ela quer ter conhecimento pra p6r em pratica, né?

Ana: Até entdo vocé nédo tinha ido [a psicdloga]: s6é sua esposa...

Wilson: S6 minha esposa ... Eu falei, eu quero ver o que acontece
realmente, porque... Ai eu cheguei 14, eu sé presenciei desentendimento.
Porque ela questionava mesmo. Tudo que vocé falava ela direcionava
aquilo pra uma indagagéo, questionava, ai questionava...

Eu falei, eu quero ver o que acontece realmente, po rque... Ai eu
cheguei 14, eu soO presenciei desentendimento . Porque ela
guestionava mesmo. Tudo que vocé falava ela direcionava aquilo pra
uma indagagédo, questionava, ai questionava...

Mas cabe notar, no segundo trecho acima citado, que apesar de oferecer
apoio a sua mulher, inclusive acompanhando-a a consulta com a psicéloga, ele
fica, tal qual a esposa, emudecido, diante da avalanche de perguntas da

psicologa.

O casal estad abalado em seu narcisismo. Wilson ndo consegue ajudar a
mulher nisso, porque ele esta téo ferido quanto ela.
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Como diz Dolto®®:

O que aperta o coracdo dos pais €, primeiramente, um pungente
sentimento de culpa, por terem posto no mundo, por terem concebido a
crianga, o sentimento de um erro, o dele ou o do outro genitor. Erro ou
fato genético? Castigo ou consequéncia de um determinismo cego?
Compreender. Por que acontece comigo, conosco? O que eu fiz ou ndo
fiz para merecer essa provacao? Assistir ao sofrimento do filho € uma
provacao pior do que nés mesmos sofremos.

Impactados com o déficit e a perda brusca de referéncia de identificacéo,
como descreve Mannoni®’, os pais se vem num “panico diante de uma imagem de

si gue ja ndo se pode nem reconhecer nem amar”.

Todavia, o intoleravel da deficiéncia do outro ndo € somente o
ressurgimento da angustia de castracdo, como também o abalo nas bases da

propria existéncia, assegura Fédida®: é um abalo narcisico.

Vemos, entdo, que sentimentos de rejeicdio e de culpa ficam
potencializados. Culpa por ter gerado, ou por néo ter podido evitar a deficiéncia
do filho, e pelos sentimentos de rejeicdo que surgem. Parece haver um “anuncio
de equivaléncia entre a doenca organica do bebé e o bebé”, observa Battikha®.
Ela acrescenta: “Os véarios desdobramentos, as representacdes, 0s

‘deslocamentos para o futuro’ ficam circunscritos a essa nomeacgao.”

De acordo com os autores que trabalham com a questdo da
transgeracionalidade, o meio familiar priméario da criangca € um ambiente que traz
consigo a historia familiar e as aliancas inconscientes atuantes. O papel desse
ambiente € manter, conter, sustentar o recém-nascido ao mesmo tempo fisica e
psiquicamente, a fim de que ele ocupe lugar no grupo humano e na sua familia.

Confere uma sustentagdo narcisica para a crianca.

% DOLTO, F. Os caminhos da educacgédo. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1998, p.328.

¥ MANNONI, op. cit., p.2.

% FEDIDA, op. cit.

% BATTIKHA, E. As representacdes maternas acerca do bebé que nasce com doencas organicas
graves. Dissertacdo de Mestrado: UNIFESP, 2003, p.26.
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A perinatalidade é tomada por Francine André-Fustier** como lugar
privilegiado da transmissdo psiquica. As circunstancias do encontro entre o bebé

e sua familia v@o determinar a qualidade das relag6es futuras.

A autora recorre ao conceito de ilusdo de Winnicott*, através do qual o
funcionamento fusional com o recém-nascido permite uma afinacdo relacional: a
crianca vive sua mae como fazendo parte dela, a mae (e também de certa forma
os membros da familia) e vice-versa. Como nos diz Winnicott, a mae fica sob o

controle magico do bebé. “A onipoténcia é quase um fato da experiéncia.”

Em termos familiares, a crianca é investida e identificada como sendo um
dos seus. Isto é, trata-se do registro da identificagdo primaria que permite
experimentar a familiaridade com o corpo e o psiquismo do outro. Esta
familiaridade permite que se vivencie o recém-nascido como fazendo parte da

espécie humana e da familia.

No caso da crianca apresentar uma deficiéncia, conforme ja foi falado, os
primeiros lagcos com a crianca sdo fontes de inseguranca e angustia. A afinacao
relacional pode ser dificil: as caracteristicas da deficiéncia podem provocar uma
discordancia das bases, daquilo que constitui 0 apego primario. Como diz André-
Fustier*?, “em lugar de um prazer partilhado, inquietudes e angustias marcam o
encontro com a crianga que pode aparecer estranha ou estrangeira, em seu
funcionamento mental e corporal. O processo de identificacdo primaria fica

obstaculizado”.

O que aconteceu com Wilson foi de outra ordem. Até os 8 meses, ele e
Luisa ndo tinham detectado a surdez do filho. Havia uma recusa em reconhecer a

deficiéncia: como se houvesse duas disposicdes mentais incompativeis mas

“° ANDRE-FUSTIER, F. Les adaptations famialiales défensives face au handicap. In: Le divan
familial. Paris: In Press, 2002, v.8, 2002, pp. 13-24.

“LWINNICOTT, D.W. O brincar e a realidade. Rio de Janeiro: Imago, 1975.

2 ANDRE-FUSTIER, op. cit., p 15.



76

justapostas, no psiquismo do casal tinha uma parte deles que sabia e outra que

nao sabia.

Nasceu até entdo, do primeiro més ao oitavo més a gente achava que
ele era uma crianca ouvinte, né, normal; s6 que com nove meses de
idade, minha esposa comecou a perceber que chamava e ele ndo era
atento aos sons, principalmente se ele tava de costas, né.

Para André-Fustier*”®, a deficiéncia introduz uma fratura na continuidade
narcisica do grupo familiar. A crianca com deficiéncia ndo pode ocupar o lugar
idealizado de portador do discurso mitico da familia. Seu investimento narcisico
fica, pois, em questao, e ela vem significar ndo mais a continuidade da filiacédo, na
medida em que ela pode fazer oscilar na familia o sentido de espécie e criar uma

fratura na continuidade geracional.

No caso de uma deficiéncia identificada precocemente, o processo de
identificacdo primaria fica alterado e a deficiéncia impede a instalagdo de um laco
primério de base, necessario a organiza¢do psiquica da crianca e da sua familia.
O aparelho psiquico familiar vai ficar excedido nas suas fun¢des de continéncia e
siderado nas suas funcdes de elaboracdo. Mae, crianca, grupo familiar vao ficar
confrontados com uma ruptura prematura da ilusdo pela falha do ambiente
primério, que deveria ser “suficientemente bom”. Ainda conforme André-Fustier,
esta ruptura prematura da ilusdo confronta os pais com uma verdadeira catastrofe
interna da ordem do desmoronamento. A questdo € da ordem de um
extirpamento: é porque ha uma vivéncia fusional satisfatoria que uma separacéo
psiquica é possivel, fundada sobre a interiorizacdo do lago. Nos casos graves, no
lugar da vivéncia da ilusdo se instala uma fusdo psiquica mortifera: os membros
da familia, alienados pelas vivéncias irrepresentaveis em torno do recém-nascido,
nao podem nem se fusionar na iluséo criadora de similitude e diferenca, nem se

separar.

Cabe lembrar aqui sobre a duvida da psicologa quanto a indicacdo do

implante coclear:

3 |dem, pp. 13-24.
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Ai eu me lembro como se fosse hoje, tinha um tipo de um happy hour
dos médicos, assim um... Num hall, entdo depois que sobrou uma
garrafa pet, dai o Rafael era pequenininho ele pegava a garrafa pet e
ficava brincando assim no chdo , ai minha esposa néo queria ver nem
a psicologa pintada de ouro na frente né. Ai a psicéloga chegou pra ela

e falou “quero falar um minuto com vocé ", ai minha esposa ficava la
com uma cara fechada, ela falou: “tava observando o Rafael agora,
ele brincando com a garrafa...” ela falou assim “eu percebi que ele
tem limite sim com as coisas, que ele sabe a hora d e parar de
brincar, entdo eu vou autorizar a cirurgia” , foi ai que ela autorizou,
baseado nisso, eu me lembro como se fosse hoje.

Talvez ela tivesse uma hipotese de uma “relacdo” fusional entre Luisa e
Rafael. Nesse caso, a crianca estaria preparada para um implante? O implante
coclear é uma alternativa; a escolha é dificil e gera conflito, especialmente quando
as expectativas sao altas e nédo condizentes com a realidade. Nessa etapa, 0s
riscos de uma cirurgia e o0 aspecto visivel da unidade externa do implante séo

fatores exaustivamente considerados™.

De fato, apontei acima, para dificuldade de Wilson, no exercicio da funcao
de interdicdo. E isso me remete aos sentimentos de culpa por sentir-se ausente
da vida do filho:

Pelo fato que eu me formei esse ano agora, entdo eu fiquei um pouco
ausente , minha rotina de vida nesses ultimos dois anos é assim mais ou
menos, eu acordava muito cedo, saia de casa e chegava muito tarde...

... Ai como eu ficava ausente, entdo as vezes a gente ¢ onversava
muito pelo telefone ou sendo eu escolhia é... vamos supor, né, duas
vezes no més uma aula que ndo era muito produtivo; eu ia pra casa pra
passar mais tempo com eles, s6 que nossa comunicacd 0 era mais
pelo telefone . Entdo eu figuei muito ausente.

Ai vocé sai do trabalho, sé que sua mente t4 no trabalho. Ai vocé tem
gue ir pra sua realidade que é de estudo, ai vocé ta4 na realidade de
estudo, vocé vai pra casa, entdo muitas vezes, as vezes quando eu
chegava tarde em casa ele tava acordado. Bom, eu fiquei o tempo
todo ausente, quando eu cheguei as vezes dava dele querer ficar
comigo, e as vezes assim, ele querer que eu fizesse  desenho, nao
guerer gque eu tomasse banho, nada. E pelo fato de eu falar pra ele
esperar, que ndo dava, entdo, tomava um banho ou jantava. Depois
ficava meia hora com ele.

“ YAMADA, M.O. e BEVILACQUA, M.C. O papel do psicologo no programa de implante
coclear do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais. Disponivel em:
<http://www.forl.org.br/pdf/seminarios/seminario_1.pdf>. Acessado em 10/7/2010.
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Ai como as professoras perguntavam se eu conversava bastante
com ele, ele ai falava que nado, que eu era ausente, porque falava:
“com a mamae conversa mais ". Ele falava: “agora... papai, mais ou
menos ”, antes ele falava.

Podemos perceber certa autorrecriminacao por néo ter prestado a atencao
que julgava suficiente ao filho. Ele ndo se da conta de que esteve presente do
jeito que pbde, afinal, ele mostra como acompanhou episodios importantes e se
fez presente em alguns deles como forma de dar apoio a esposa. Mostra ainda
seu cuidado de deixar liberado seu final de semana com o propoésito de estar
disponivel para a familia, mesmo tendo atividades a cumprir, demandadas pela

faculdade que cursava.

Wilson mostra-se atento, acompanha o que acontece com a esposa € 0
filho. Nao é o pai ausente que pensa ser. Apontei isto para ele ao final da primeira

entrevista.

Entdo tem que correr atras disso tudo, educacdo. Eu tava terminando,
comecando LIBRAS pra passar meus conhecimentos como pai, passar
meus valores, como se comportar, ele ter uma educacao, respeitar as
pessoas. Entendeu? Eu falei: “eu tenho que passar isso pra ele”. E eu
comecei a correr atras, praticamente eu acho que eu t6 comecando
agora em termos de relacdo eu com ele assim...

Ana: Eu tenho impresséo de que vocé esta se relacionando com ele faz
tempo...

Wilson : T4, t6 bastante...

Ana: Entendo que vocé enquanto pai esteve presente o tem  po
todo...

Wilson : E... Eu tenho me esforcado dentro do possivel assim... A gente
praticamente quando t6 em casa, ele fica grudado vinte e quatro horas,
ele gruda na minha perna de uma maneira...

Ana: Entdo, ndo é que vOocé passou a ser pai agora, desde que el e
nasceu vocé é pai dele, né... O que vocé esta conta ndo é que vocé
tem podido estar presente de formas diferentes...Te  ve uma época
gue vocé nao pbdde estar presente como gostaria...

Por causa de sua autorrecriminacdo, apontei a ele o que ndo podia
perceber sem ajuda: o exercicio da sua paternidade. Mostrei-lhe como, ao
contrario do ideal superegoico que tem de si, da extrema exigéncia que tem

consigo mesmo, é um pai que procurou/procura se fazer presente como pode.
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Pra vocé ter ideia, tinha uns trabalhos pra fazer da faculdade eu néo

fazia nada sdbado e domingo, porque minha vida saba  do e domingo

era pra passar sadbado o dia inteiro com ele e com m inha esposa .
Porque sendo né, sendo ninguém... Ninguém aguenta. Ai o que eu fiz:
guando terminei a faculdade eu falei: “ah, bom, meu projeto de vida
agora é se dedicar pra minha familia” pra compensar.

Penso que essa visdo de que é um pai ausente possa estar relacionada ao
sentimento de culpa, mas também a sua prépria histéria: Wilson queixa-se de que
seu pai era distante. A mim, pareceu que seu pai € um homem rude. De todo

modo, Wilson fica impedido de se perceber presente em relacéo ao filho:

Meu pai foi assim, foi sempre ausente na nossa vida assim. Desde
qguando crianca até a vida adulta, porque meu pai é carreteiro , ele viaja
muito, entdo é auséncia pura. E minha mée ja era mais, era mulher do
lar, s6 que ela trabalhava, entdo noés ficava com a nossa irmd, entendeu?
Entdo a minha irma, como eu XXX, era mais velha que nos, ela era mais
rigida, ndo podia nada, tinha que ficar que nem um bonequinho sentado
no sofa vendo televisdo, ndo podia baguncar. S6 que um minuto para
nés era uma eternidade que a gente aproveitava, pulava, saia de casa.

Meu pai tinha problema com bebida alcodlica, ele vi  ajava muito,
mas quando vinha, ai tinha uma turma de amigos e sa ia. Entdo, se
ele tava bom, um amor de pessoa, tipo ndo tem o que falar, me dava
roupa, me alimentava, me criou, né, sé que assim, meu pai ja ndo era a
pessoa que eu podia falar: vamos conversar sobre como foi meu ano na
escola, por exemplo. Entdo muitas vezes chegava bébado, chegava
meio alteradinho a noite, a gente tinha que dormir cedo, sabe como é
que é. Entédo, é... vamos supor, meu didlogo era mais com um amigo,
se tinha um amigo préximo. Porque pra vocé ter uma ideia, meu pai
nunca foi uma pessoa que eu pude chegar e dialogar ou ele chegar
e exigir para mim, “olha esse ano quero que vocé es  tude”, por isso
ndo dava para contar muito...

Como se estivesse identificado com esse pai no aspecto da auséncia,
parece ter dificuldade de aceitar as limitacdes: suas, dos proprios pais, do filho...
N&o credita suas conquistas aos esforcos dos pais dele. Nao consegue
reconhecer que apesar da rudeza dos pais, da vida dificil, ele e outro irmao
conseguiram seguir seus estudos até a faculdade.

Fiz uma relacdo entre seu sentimento de culpa por uma auséncia em
relacdo ao filho e sua dificuldade de exercer uma funcéo interditora dos desejos

incestuosos de Rafael. Talvez o sentimento de culpa, a autorrecriminacdo, o
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impecam — ou impedissem. Levanto a hipotese de que minhas intervencdes

tenham tido algum efeito sobre ele neste aspecto — de exercer tal fungéo.

Wilson diz que seu papel, como pai, é saber relevar, o que tem um duplo
sentido: tolerancia, mas também dificuldade para se impor. Vejamos:

Entdo eu acho que o papel do pai , principalmente na vida da familia é
saber relevar , que no casamento vocé tem que ter uma paciéncia a
mais, vocé tem que ter uma paciéncia gigantesca. Vai ter muitas coisas
gue, vamos supor, sua esposa vai falar “eu quero assim, assim”, e na
sua mente esta desenhado totalmente diferente, vocé ndo quer assim,
mas vocé vai falar “ndo, ndo quero”, vocé tem que deixar falar, a pessoa
colocar para fora, vocé se argumentar, conter, falar o porqué ndo deve
ser assim, onde vai errar, para vocé por suas ideias.

Entdo eu acho que o meu papel é dar um equilibrio, dar educacéo e
tentar dar um equilibrio na familia, e apoiar elat ambém, né, porque
ela ajuda muito na educacdo do Rafael. Vem trazer o Rafael para a
escola, traz, tem as tarefas de casa, tenta ajudar. Muitas vezes, ela tem
um dia dificil, vocé tem que relevar.

Enfim, vimos que Wilson, pela sua historia, por seu filho ser pequeno ainda
e por nao ter tido oportunidade de ter uma escuta anteriormente ao nosso contato,
mostrou-se um pai muito abalado narcisicamente, vendo-se como um pai
ausente, precisando dos substratos narcisicos que lhe ofereci para poder se

reconhecer como um bom pai.

3.3 O Pai e os Lagos Fusionais Mae-Filho Surdo

A familia precisa se organizar psiquicamente para se proteger contra a dor
gque se origina das angustias de desmoronamento que sdo suscitadas e
reativadas pela deteccdo de uma deficiéncia num filho. André-Fustier® cita duas
defesas grupais familiares que se constituem em formas vitais utilizadas para

adaptar-se a deficiéncia da crianga:

5 Op.cit., p. 18.
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* A recorréncia a modalidades fusionais do vinculo. Neste caso, segundo
a autora, o funcionamento familiar vai caminhar no sentido do
fortalecimento do vinculo fusional com a crianga, porque enquanto a
experiéncia de sintonizacdo com a crianca ndo permite uma base
suficiente de seguranga, uma verdadeira separagdo psiquica ndo é
possivel. A separacdo é vivida como um arrancamento, como uma
ruptura hemorragica, e ndo como uma diferenciacdo suportavel. Esse
acontecer familiar é frequentemente evocado pelos profissionais sob os

termos de “superprotecao familiar”.

* Uma identificacdo com o corpo doente do filho: em consequéncia do
fato da n&o-sintonia satisfatéria com a crianca, fica dificil de se
identificar com sua vida psiquica. Para ficar em contato com a criancga,
0S pais vao sustentar tdo-somente seu ser deficitario, de modo que irdo

perder de vista sua vida psiquica.

Tive varias oportunidades de acompanhar relacdes fusionais do vinculo
mae-filho, em diversos graus. Desde um grau de perturbacdo severo em que méae
e crianca ndo se separavam e qualquer possibilidade de separacdo detonava
angustia na dupla. Ocorre-me, por exemplo, um caso de determinada méae que
participou do grupo de mées: Vania® vinha com sua filha Clara, que tinha por
volta de 4 anos e ndo se separava da mae, conforme Vania relatara na entrevista
preliminar. De fato, nas primeiras sessdes do grupo a crianc¢a ficou no colo da
mae. Pedi a uma estagiaria da Oficina do Brincar, que trouxesse alguns
brinquedos e tentasse estabelecer um contato com Clara. Foi interessante
perceber como Clara olhava com interesse para a estagiaria que brincava e

tentava escorregar do colo da mae, mas os bracos desta a prendiam...

Quanto ao segundo tipo de defesa, penso nas méaes e pais que diminuem o
volume da voz ou mesmo emudecem diante do filho visto como “surdo-mudo”.
Diminuem suas falas diretas, e se utilizam pouco da palavra. Caem no siléncio e

deixam a crianca a proépria sorte.

¢ Nome ficticio.
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Outros passam a operar como se a deficiéncia auditiva pudesse ser
extirpada. Na busca da satisfacdo de tal desejo, investem Unica e exclusivamente
na aquisicdo da fala oral pela crianca. A familia abre m&o do projeto de ter um
filho ouvinte e passa a investir na ideia do filho falante. A deficiéncia da crianca é
tomada como incompletude. Passa-se a exigir que a crianca pertenca ao mundo
das pessoas oralizadas. O falar oral deixa de ser, entdo, uma necessidade da
crianca e passa a ser uma necessidade dos pais®’.

Apresento, entdo, Ricardo, através de quem abordarei mais detidamente

esse tema.

3.4 Ricardo

Ricardo é pai da Renata, 8 anos, crianca com surdez causada ap0s uma
pneumonia, imunodeficiéncia e encefalite®® quando tinha 1 ano e 3 meses: o
BERA, que acusou a deficiéncia auditiva, foi realizado um més apds o
acometimento da doenca. Renata fez implante colear com 3 anos e oito meses
anos, mas nao foi bem-sucedido, pois sua coOclea estava ossificada. A garota &

pouco oralizada e usa predominantemente a LIBRAS como lingua.

Ricardo me foi indicado por uma fonoaudidloga, ja citada anteriormente,
professora da disciplina Fono Clinica: supervisiona grupo de alunos do 3° ano da
graduacdo em Fonoaudiologia*® da PUCSP que realizam atendimento em terapia

fonoaudioldgica a pacientes da clinica da DERDIC.

*" CARVALHO, J.M. & MARZOLLA, A.C. Onde vocé esta? Eu estou aqui. 1998, néo publicado.

8 Segundo prontuario médico da DERDIC.

9 Atualmente, a partir de um redesenho institucional na universidade, os cursos de Fisioterapia,
Fonoaudiologia e Psicologia comp8em a Faculdade de Ciéncias Humanas e da Saude, juntamente
com a Clinica Psicologica Anna Maria Poppovic e a DERDIC.
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Apesar de ter sido o primeiro pai indicado, e de ter mostrado
disponibilidade para a entrevista, demorei em conseguir agendar a entrevista com
Ricardo. Ele tem uma folga por semana, mas a cada semana cai hum dia

diferente.

Ademais, houve um espaco de quase um ano entre a primeira e a segunda

entrevista, em funcdo de uma série de vicissitudes.

Ricardo é um homem simpatico, de estatura média e mais para obeso. O
contato foi bom: ele é desenvolto no falar e se emocionou bastante,

especialmente ao longo da primeira entrevista.

Além de Renata, tem um filho com 12 anos a quem chamarei de Diego.

Tratarei sua mulher por Lucia.

Na primeira entrevista, ao meu pedido de que contasse sobre sua
experiéncia como pai da Renata, ele comecou ja dando o tom que permeou a

conversa.

Bom, minha experiéncia foi traumatica pra mais ... Com um ano e trés
meses ela escutava, né... Ela falava né, entdo a gente estava muito mais
acostumado dela falar papai... E quando ela teve essa recaida ai parou
tudo... Estava eu, minha esposa, meu filho: tipo assim a gente ficou
sem rumo, e até hoje né ...

Em sua primeira fala, Ricardo da indicio da intensidade — “pra mais” — do
trauma vivido e revela que ainda ndo se recuperou dele e da sequente condicao
de surda da sua filha. Vemos assim quanto esse trauma acarreta uma

revivescéncia da angustia de castracdo e abala o narcisismo.
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Além da surdez, a encefalite ocasionou também uma perda da
coordenacdo motora que Renata tinha adquirido até aquele momento. Ela ja
andava e precisou de tratamento para recuperar a movimentacdo que ja tinha

adquirido.

... entdo, querendo ou ndo, as vezes eu falo pra minha esposa “a gente
tem que dar gracas a Deus”, porque minha filha ela perdeu s6 a
audicdo, porque ela tinha perdido até a coordenacao motora... Ela teve
gue comecar a engatinhar, a andar de novo, ela perdeu a... Ficou um
bom tempo sem andar, entdo teve que comecar tudo de novo, entdo a
gente ficou com medo dela ficar até numa cadeira, ai gracas a Deus
isso ela, ela... Hoje ela € uma crianca tipo assim saudavel, minha
filha é bem saudavel, ela é brincalhona, ela é alegre, quando ela chega,
ela danca, pula , pinta, entéo...

De fato, € uma experiéncia intensa e dolorosa: ter uma filha saudavel e

apOs um periodo recuperar um bebé que ndo anda e esta surdo.

Ademais, o implante coclear feito num dos ouvidos foi malsucedido, pois a
coclea estava calcificada, o que fez com que o médico contraindicasse a cirurgia
no outro ouvido. De um modo geral, o implante é indicado em casos nos quais a
perda de audicao é profunda e a crianca faz pouco proveito do aparelho auditivo.
Em alguns casos a ossificacdo da cOclea é tal, e esse € o caso de Renata, que 0s
eletrodos ndo sao colocados. Em outros casos, a introducdo dos eletrodos na
coclea fica prejudicada, e o resultado da cirurgia ndo é tdo bom quanto esperado.
De acordo com Bevilacqua et al.>® em estudo de casos de deficiéncia de audicdo

decorrentes de meningite,

Eventualmente ocorre a introducdo parcial dos eletrodos. Estudos
concluiram que a ossificacdo € um quadro comum em criangas com
surdez pdés-meningite; que a ossificacdo do canal semicircular lateral
visualizada na tomografia computadorizada é a medida mais sensivel
para predizer ossificacdo do que a evidéncia de envolvimento coclear e a
auséncia de ossificacdo na tomografia ndo sdo garantia de auséncia da
mesma durante a cirurgia.

*® BEVILACQUA, Maria C. et al. Implantes cocleares em criancas portadoras de deficiéncia auditiva
decorrente de meningite. Rev. Bras. Otorrinolaringol., Sao Paulo, v. 69, n. 6, dec. 2003. Disponivel em:
<http:/Aww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S003472992003000600006&Ing=en&nrm=iso>.
Doi: 10.1590/S0034-72992003000600006. Acessado em 21/6/2010.
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Desse modo, a esperanca depositada no implante e, portanto, na

possibilidade da filha voltar a ser ouvinte foi por agua abaixo...

E Ricardo esta ainda irado com a médica que atendeu a filha num primeiro
momento. Uma inépcia foi aventada pelo médico que acompanhou Renata
quando ja estava em outro hospital, de acordo com relato de Ricardo. Nao fica
claro, na entrevista, as circunstancias da transferéncia de hospital, mas tal detalhe
nao € relevante para este estudo. O que importa é que, de acordo com Ricardo, a
meédica que deu o primeiro atendimento a Renata entrou em panico. Tal fato

certamente deve ter potencializado a angustia da familia. Vejamos:

A médica s6 se manifestou quando a gente foi na sal a, a médica
disse que minha filha tava paralisada.

A médica mesmo, ela mesmo entrou em panico, porque ela pensou
que era meningite , a propria médica entrou em panico. Falou para
moga la da enfermagem arrumar uma sala, reservada... assim um quarto
particular, pensando que era meningite, mas era uma infeccdo que deu
muito forte, que esta dentro da boca. Essa infec¢do que estourou, saiu
pelos timpanos.

Entdo ela mesmo XXX XXX na minha filha duas vezes. = Sabendo que
ela nem sabia que era para tirar o liquido da espin  ha; entdo de 14, ela
foi transferida para Sao Caetano e o médico que foi tirar o liquido da
espinha dela falou: “quem fez isso?” Eu falei, “foi a médica”. Ele
falou: “vocé é louco, ela ndo devia ter feito isso. Ela tinha que
chamar um especialista. Ela podia ter aleijado a su  a filha". Pois é, a
médica entrou no panico e deixou nés no panico.

Ricardo ainda ndo se recuperou desse panico e se sente ainda muito
culpado por ndo estar com a filha quando foi levada ao hospital pela avd materna
(que era quem cuidava das criancas para que sua filha e genro pudessem
trabalhar). Além disso, pelo que conta, seu sentimento de culpa deve ter se
incrementado pela fala do segundo médico: “vocé é louco, ela [médica] nao devia
ter feito isso”. Nao sabemos se 0 meédico fez algum tipo de acusacao — velada ou
manifesta — a Ricardo. Entretanto, seja como for, Ricardo assim tomou: como se

merecesse ser acusado pela falha nos cuidados com a filha.

E ele fez o que pbde para garantir uma boa assisténcia meédica a familia.
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E a gente paga convénio para isso. Desde pequenos, meus filhos
sempre teve convénio, entendeu? Entdo a gente nunca negou de pagar
(pra ndo depender) do SUS, esses negoécio de correr, de repente vocé
ndo acha, entdo a gente nem espera. (E que nem o convénio é melhor
que o SUS, né)? A verdade é essa.

Ricardo manifesta uma vivéncia de desamparo perante a situacdo de
impoténcia. Nao leva em conta de que pagar convénio, por si s, ndo garante que

véa ter sempre um bom atendimento médico.

Ao mesmo tempo, as vivéncias de impoténcia e de desamparo parecem ter
gerado raiva, ira, mas Ricardo ndo as expressa manifestamente nas entrevistas:
surgem na frequéncia com que utiliza a palavra “magoa” para se referir a surdez

de Renata.

...Eu vou falar pra senhora, falar da minha filha eu nédo gosto, isso me
magoa muito, isso mexe comigo , e... eu evito de falar, eu tento mais
conviver com ela do que falar ou comentar... isso m e mexe muito,
isso me deixa muito magoado, ndo s6 pra mim, como p  ra minha
esposa.

Ana: O que magoa...

Ricardo : O que magoa nés é a surdez, né, que ela perdeu né... Tipo
assim, a gente, a gente acha que... numa parte a gente reclama, eu ndo
sei se nés erramos... ... Na hora a gente ndo estava com ela, estava
minha sogra, a gente estava trabalhando... ... Entéo, ai a gente carrega
um pouco de culpa nisso ai, entendeu, e ndo sé eu como minha esposa.

As vivéncias dessa situacdo parecem ter tomado um vulto grande em
funcdo de sua historia pessoal com sua familia de origem. Ele também usa
inlmeras vezes o0 termo magoa para referir-se ao sentimento que nutre em

relacdo & sua mae e ao seu padrasto.

Em outros termos, Ricardo parece ter sufocado a raiva que o
acontecimento — doenca de Renata e consequente surdez — provocou/fez
ressurgir nele. O desamparo da filha evoca sua experiéncia de desamparo vivida

com sua familia de origem.
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Ele engole o amargor da magoa, e assim fica vitima do préprio édio que o

maltrata.

Winnicott, em seu texto “O Odio na Contratransferéncia

Eu era uma pessoa muito estourada, se eu pudesse matar um cara eu
matava. Entdo aquilo ficou dentro de mim, muitos anos |i‘)reso, ai quando
aconteceu isso com minha filha e nés passamos no Y°!, nés passamos
numa psicéloga. Gostei dela: € uma senhora... Ela percebeu nosso
problema, percebeu, tipo assim, vocé... fica perdido, mas vocé ndo sabe
o que faz... que quando aconteceu isso fiquei perdido. Vocé ja tem esses
problemas, ta mal e ai vocé junta mais uma magoa ainda, entédo vocé
fica perdido. Eu fiquei sem dar atencéo para o meu filho, ndo sabia o que
fazer com a minha filha, minha esposa ficou desnorteada.

"2 apresenta a

ideia de que € a mée quem primeiro odeia o bebé, e elenca uma longa série de

motivos pelos quais uma mée odeia seu filho. Sua concepcéo € de que toda e

qualquer mée odeia seu filho desde o inicio, antes que ele possa odia-la e antes

que ele possa saber que é odiado pela mae. Escolhi alguns dos exemplos

oferecidos por ele de formulacdes maternas apos o nascimento do filho:

“O bebé nao é sua propria concepcéao (mental”);

“O bebé nédo pertence as brincadeiras infantis, filho do pai, filho do

irmao, etc.”;
“O bebé nao é produzido magicamente”;

“O bebé representa um perigo para o seu corpo durante a gravidez e

durante o parto”;

“O bebé é uma interferéncia na sua vida privada, um desafio a
preocupacao’;
“Em maior ou menor medida uma mae sente que sua propria mae exige

um bebé, de forma que seu bebé é produzido para aplacar sua mae”;

“O bebé machuca seu mamilo mesmo quando mama, que €

inicialmente uma atividade mastigatéria”;

*1 Hospital onde fez o implante coclear.
2 WINNICOTT, D.W. O 6dio na contratransferéncia. In: Textos selecionados: da pediatria &
psicanalise. Rio de Janeiro: Francisco Alves, 1993.
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» “Ele é grosseiro, trata-a como uma pessoa qualquer, uma empregada

nao remunerada, uma escrava”;

* “Elatem que ama-lo, de qualquer forma, com suas excrecdes e tudo; no

inicio, até que ele tenha duvidas sobre si mesmo”;
* “Ele tenta machuca-la, morde-a periodicamente, tudo por amor”;

e “Seu amor excitado é interesseiro e ele a joga fora como uma casca de

laranja, quando consegue o que quer.”

Ideias de rejeicdo e sentimentos de odio ao filho sdo basicas em qualquer
nascimento, ou seja, estdo sempre presentes, comumente inconscientes, sejam
quais forem as circunstancias que cercam a concepcao, gestacao e nascimento
do bebé.

Dai a importancia, também apontada por Winnicott, de que a presenca do
pai justamente da uma referéncia para que afetos primitivos possam ocorrer sem

riscos tanto para a mae como para o filho.

E importante que se possa tolerar o proprio 6dio pelo filho, sem fazer nada
acerca do assunto, sem exprimi-lo para o filho. E Winnicott diz que a coisa mais
notavel acerca de uma mae é se deixar ferir pelo bebé, de odiar sem se vingar e
sua capacidade de esperar por recompensas que poderdo vir ou ndo. Mostra,
ainda, como as canc¢fes de ninar metabolizam esse 6dio. Cito um exemplo,
diferente do usado por Winnicott: Boi, boi, boi, boi da cara preta, pega esse

menino que tem medo de careta (etc.).”

O sentimentalismo, entenda-se, a negac¢éo do édio, é ruim para os pais que
ficam, como Ricardo, preso as suas magoas, € para a crianga, pois ela precisa do

odio para odiar.
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Uma das fun¢des paternas, segundo Winnicott, € a de proteger a mée do
seu bebé para néo ser devorada por este, e também proteger o bebé da sua mae,

para que a mamae ndo devore seu bebé.

Penso que podemos dizer que Ricardo precisa de alguém, ou seja, um

psicoterapeuta, para poder tomar contato com seu proprio odio.

Ricardo, sua esposa e filhos foram atendidos por uma psicologa no hospital

procurado para fazer o implante coclear de Renata:

E foi quando eu comecei a conversei tudo com ela, expliquei todos

meus problemas, minha situacdo, minha vida, minha m  agoa, eu
chorei muito, entendeu ? Ela falou: ndo, vocé ndo pode guardar isso,
porgue vai chegar uma hora que vocé vai ter um enfarte, vocé vai morrer
porque vocé td com isso tudo guardado... Vocé nao se abre com
ninguém...

Também na nossa primeira entrevista, Ricardo falou da sua situacéo, da
sua vida, sua(s) magoa(s) e chorou. Ele se emocionou ao contar que a filha é

excluida pelas criancas da vizinhanca.

Entéo vocé para, analisa e vé sua filha dentro do quintal e seu filho ali na
calcada brincando com os colegas... Entdo eu vejo ela ficar chamando
meu filho, “Diego, Diego”, pra sair pra fora pra brincar com ele, sé que
meu filho ndo tem paciéncia... Entao é isso, é isso, a gente fica parado;
eu fico parado, fico vendo, entéo isso ai magoa mui  to... Sabe, se eu
tivesse recurso, tivesse forga, se eu pudesse... Fazia qualquer coisa pra
ajudar... Entdo minha vida é assim... Entdo, colega meu fala assim “ah,
sua filha como que é”, eu evito, sabe isso ai...

Eu ndo gosto (seus olhos ficam marejados de lagrimas e sua voz
embargada)... hoje magoa, machuca ... XXX evito até... XXX eu vejo
minha mulher, tem hora que minha mulher perde a paciéncia, eu falo, é
tem que ter paciéncia, mas tem hora que a gente perde a paciéncia...

Ricardo parece estar muito identificado a sua filha na situacao de excluséao.
Isso se evidencia mais na segunda entrevista, na qual se deteve mais na histéria

com sua familia de origem.

Seu pai abandonou a familia: mulher, a filha mais velha e Ricardo, que era

apenas recém-nascido, segundo seu relato:
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Ele falou para minha mée que eu nao ia sobreviver... Eu nasci muito
prematuro e naquela época |4 onde a gente mora nado tinha muito
recurso...

Eu sou o cacgula. Minha irma é a mais velha. A minha irma tinha 1 ano.
Entdo, na época, minha mée ia deixar eu no hospital, porque ela nao
tinha condigBes de cuidar, eu era prematuro. Na época ai, 0 médico deu
todo os remédios. A familia da minha mae tinha vindo do interior de Sao
Paulo, entdo ndo tinha nada. Tipo assim, vocé é criado sem pai, ndao tem
um carinho, ndo tem um carisma, entendeu? Entdo na época que eu

era pequeno eu sempre quis ter um pai. Entdo... E v 0cé ndo ter
ninguém é a pior coisa do mundo

Quando a minha mde morou com ele eu era prematuro ainda e doente
eu acho que eu tinha o que uns dois anos quando minha mée foi morar
com ele.

... Meu padrasto era muito cachaceiro, batia ha minha mée e tudo, entéo,
na realidade eu tive mais trauma ainda na minha vida, né? Desde
pequeno, até os 16 anos... foi muito trauma na minh  a vida.

... Eu me lembro até hoje, como se fosse hoje, quando eu tinha 8 e tinha
12 anos eu chamava de pai e ele dizia que eu ndo erafilho dele. Isso
magoa muito, entendeu? Entdo, para vocé ver, eu td6 com 41 anos, e
isso ai € uma cicatriz que fica, ndo apaga.

Essa mégoa, esse ressentimento, conforme apontei acima, se atualizou
com a decepcdo vivida por toda a circunstancia que envolveu a perda da audicéo
de Renata — pelos sentimentos de culpa e impoténcia por ndo ter podido proteger
sua filha da pneumonia e das consequéncias; por sentimentos de rejeicdo que
talvez tenha experimentado inconscientemente diante da filha que sobreviveu a
doenca, mas ndo era mais a mesma filha “perfeita” que tinha antes — e também

com as situacdes que 0 envolveram novamente em uma experiéncia de exclusao.

Alias, falar em magoa e rejeicdo, me remeteu a um trecho do livro “Jovens
de um novo tempo, despertai!”, de Kenzaburo Oe®3, prémio Nobel de literatura em

1994 e pai de um filho com uma deficiéncia intelectual:

Pois durante cerca de cinco semanas ap0s o0 nascimento deste meu filho
malformado eu desejara sua morte, ou seja, havia querido sacrifica-lo.
Ala nada me revelou num sonho e tampouco meu filho me deu sua
aprovacao, eu apenas tive um desejo egoistico, espicacante como brasa
guente, de proteger meu futuro e o de minha mulher, que aquela altura
nada sabia da anormalidade de nosso filho.

*3 OE, K. Jovens de um novo tempo, despertai! S&0 Paulo: Companhia das Letras, 2006, pp.110-111.



91

Entendo que Ricardo tem dificuldade de tomar contato com seus desejos
egoisticos, como diz Oe, de morte da filha. Renata sobreviveu a doenca que a
acometeu, mas deixou marcas indeléveis e insuportaveis, traumaticas para

Ricardo, e muito provavelmente para sua mulher.

O casal ndo cuida para que a filha se inclua na vizinhanca. Ricardo se

lamenta, mas deixa claro que nem ele nem Lucia conseguem ajudar a filha:

A gente se lamenta, fica se lamentando mais, mas como € o pai e a méae
a gente sente, né, entdo tem horas que a minha filha quer uma coisa,
quer brincar e tal, minha mulher “ah, ndo pode, ndo, ndo vai”, porque as
meninas quando chamam ela |4 é por interesse, entdo isso magoa, entao
vocé para...

Entéo vocé péara e vé, ai doutora vocé para e vé, putz ndo tem, ndo tem
outra crianca pra brincar... Entdo vocé fica... Vocé fica com esse
remorso, com esse aperto... Toda vez que a gente vé isso entdo é um
remorso, um aperto que da depois... Entdo acho é ai que nos fica se
cobrando...

Ana: Nunca tentaram fazer alguma coisa com relacdo a isso? Tipo
intermediar a relacdo com as criangas...

Ricardo: Nao. Nunca... O problema é que minha esposa nunca
tentou, né.. Ela, ela se sente muito. Mas eu mesmo cobro dela
(mulher). Vocé tem que deixar ela (filha) se virar, entendeu? O que eu
passo pra minha mée e pra minha esposa € que nao fique muito assim,
protegendo muito.

As questdes narcisicas de Ricardo, relacionadas a aceitagdo da surdez da
filha, se evidenciam também quando fala do temor de que a filha venha a cobrar
dele e de Lucia o fato de ter ficado surda. E quando falo em aceitacdo, penso néo
s6 no sentido de admitir a surdez, mas também de poder gostar da filha com a

surdez. Implica vé-la surda, fazendo sinais, aceita-la como €, gostar dela assim.

... mas agora até quando vai durar esse medo nosso a gente néo sabe, a
verdade € essa... Porque a gente ndo sabe qual a mentalidade dela,
como vai ser, qual sera a reacao dela, se ela vai cobrar de nés , se a
gente procurou recursos pra ela...

Mas a minha esposa sempre tentou acompanhar ela em tudo, festinha,
negécio, entdo a gente sempre tenta conseguir ela do jeito dela fazer
alguma coisa que ela goste, a gente tenta sempre fazer isso para ela, ai
agora XXX pra senhora XXX, meu medo € esse: um dia ela querer
cobrar de nés e achar que a gente néo fez nada...
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Ricardo vive entre ressentimentos e sentimentos de culpa: sua dificuldade
em se recuperar esta ligada a ndo-elaboracdo de questdes ligadas a sua historia
pessoal, que fazem com que ele figue muito identificado com a filha, portanto,
paralisado, parado, como ele diz, e sem poder usar seus recursos, conforme

podemos ver no trecho a seguir:

Eu tento ser mais forte que a minha mulher, mas minha forca é
escondida , sabe... Porque eu ndo posso fraquejar perto da minha
mulher se ndo, porque nao da, porque se os dois fraquejar ai o que que
nds vamos fazer...

E tanto ele quanto a mulher protegem a filha além do necessario:

Entdo ela estd com 8 anos, entdo, eu falo pra professora, eu tenho
medo de deixar ela sozinha . Por mais que ela ja tenha 8 anos, ela ja
sabe se virar ... Ela fica chateada, porque ela quer ir num lugar e nédo da.
XXX XXX. Quando é a casa da vo6 dela, da... da minha sogra. Entao fica
trés ruas depois da minha. Ai minha esposa vai levar: sozinha é que a
gente ndo deixa ir. A gente ndo confia, ainda ndo tem como confiar

Ana: E que eu lembro que, em nossa primeira conversa, vocé falou
dessa dificuldade do tempo, mas vocé disse também que se sentia muito
aborrecido por ela ter dificuldade de ter amigos na rua, vocé ficava muito
chateado...

Ana: Nunca tentaram fazer alguma coisa com relacdo a isso? Tipo
intermediar a relacdo com as criangas...

Ricardo : Nao. Nunca... O problema é que minha esposa nunca tentou,
né.. Ela, ela se sente muito. Mas eu mesmo cobro dela (mulher). Vocé
tem que deixar ela (filha) se virar, entendeu? O que eu passo pra minha
mé&e e pra minha esposa € que nao fique muito assim, protegendo muito.
Evitar dela ficar ali € s6 ndo deixar tocar ali e tal. Eu falo “deixa ela, deixa
ficar no portdo”, “deixa ela se adaptar, que mais cedo ou mais tarde ela
tem que se adaptar a sociedade”. Entdo minha esposa € tipo assim,
ela € uma pessoa que prende muito ; se ela olhar e tiver na calgada ela
ndo quer deixar.

Além disso, tem uma ideia de que ser pai é aquele que proveé... tudo!

Hoje eu consigo ser um pai, ndo tdo perfeito , mas € 0 que esta ao
meu alcance. O que eu puder eu dou conselho, o que eu, posso nao dar
hoje, mas pra frente eu dou, entdo, o que eu posso fazer para agradar
meus filhos eu fago.

Ana: Que ideia vocé tem desse pai perfeito...
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Ricardo: Acho que um pai perfeito € aquele que da tudo que o filho
quer.

Porque eu acho que o filho... ele se sente o auge da... entendeu?

Agora eu vejo muito filho que os pais da o que quer e no fim...

Ana: No fim...

Ricardo: Fica aquelas crianga mimada.

Ana: Pais é...

Ricardo: O ser humano sempre falha.

Ana: Quando vocé esta falando a respeito de ser um pai perfeito, pela
sua explicacdo, me ocorre que talvez vocé se sinta em divida com a
Renata por ndo poder dar suas orelhas para ela.

E assim, Ricardo fica sempre em falta com os filhos, especialmente com

Renata, ja que ndo pode Ihe devolver a audicdo: na sua fantasia, deixou sua filha

ser roubada de algo que tinha, pois ndo estava presente na hora da internacao.

Como diz Jean-Louis Dorey™*, as coisas se passam como se

(...) 0 andncio traumatico e cada vez mais precoce da surdez siderasse o
surgimento de uma diferenca marcando a instalacdo do espaco
intersubjetivo, afrouxasse os processos de simbolizacdo e provocasse
um retorno defensivo em direcdo a uma concretude do lago
indiferenciado. Nd6s propomos a hipétese que ante a dificuldade de
acesso a representacado ligada a falta de fala, o temor da perda do laco
de dependéncia precoce daria conta do funcionamento grupal evocado
(traducdo minha, p.26).

A autora distingue melhor as questdes apresentadas acima:

A experiéncia de ruptura na vivéncia de continuidade relacional
derivada da deteccdo precoce e geralmente traumatica da surdez. Ela
aniquila o surgimento de uma diferenca que comeca a surgir sobre o
estabelecimento das relacdes intersubjetivas. Além disso, propicia um

retorno defensivo em dire¢&o ao carater concreto do laco indiferenciado.

A crianca surda, com seu impedimento na linguagem, transmite ao
grupo familiar sua dificuldade de se comunicar. A deficiéncia se torna
partilhada pelos membros da familia. O embaralhamento das trocas
linguageiras, decorrentes dessa questdo, colabora na direcdo de

acentuar a dimensao vivida das situacoes.

> DOREY, J-L. Les effets du handicap auditif dans la famille e dans l'institution ou La métamorphose
du lien empéchée, In: Le Divan Familial. Paris: In Press, 2005, v.14, 2005, pp. 25 e 26.
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* As modalidades de lacos caracterizam-se pelo uso predominante dos
contatos corporais, das trocas polissensoriais e do agir. A familia opera
de acordo com funcionamentos operatérios que a levam a agir no lugar

da crianca surda.

* A transmissdo direta dos movimentos emocionais mantém, na familia,
um excesso de excitacdo. Esse funcionamento primitivo tende a
favorecer a permanéncia de um laco de dependéncia precoce, tecido a
partir de ancoragens simbidéticas e dos primeiros investimentos. Ele freia
a constituicdo de fantasias que acompanham o0 movimento de
subjetivacdo de cada membro da familia e reduz a abertura de um
espaco metaférico sustentado sobre a fala. Ele mantém a ilusdo de uma
compreensao reciproca entre 0S membros, pois parte-se do

pressuposto de que experimentam a mesma coisa, juntos, sem fala.

A familia ndo consegue pensar ou imaginar a crianca surda, nem
antecipar seu futuro. Tal dificuldade esta relacionada ao impedimento
de identificacdo primaria, o que alimenta um sentimento de
estranhamento. Porém, ao mesmo tempo em que se experimenta o

temor da perda do lago, se instala um movimento de urgéncia para

fazer a crianga falar. >

Essa urgéncia em fazer a filha falar se evidencia no expressar de Ricardo.
Apesar de dizer que a familia tem que se adaptar a filha, Ricardo ndo aprendeu a
Lingua de Sinais e € claro que tem dificuldades na interlocucdo com a garota.
Renata apresenta indicativos de dificuldades para se oralizar, apesar do empenho
da familia nesse sentido. Renata usa predominantemente a LIBRAS. E Ricardo

conta que “forcam a filha a falar”:

Acho que é assim, tipo assim, a gente esta cobrando uma coisa que
igual vocé falou, a gente ndo sabe. Se ela vai falar ou nao vai.

Como pai, a gente sempre vai estar nessa expectativa, entdo, com ela
na fono, ela vai voltar a falar. Quando ela tiver oportunidade, ela vai
aproveitar, vai falar.

*® |dem, pp. 170, 171.
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A gente t4 tendo dificuldade porque a gente evita de usar muito a
linguagem de sinal. A gente ndo usa a linguagem de sinal. A gente fala:
“fala!” Faz falar, a gente cobra isso dela porque foi 0 que orientaram
pra nos.

Foi 0 que foi indicado pra nés: “vocés tém que cobr ar ela falar e
nao forcar ela a fazer a linguagem de sinal”.

Ana: E como ela vai entender tudo que se fala em casa, numa refeigéo,
por exemplo?

Ricardo: Essa é a dificuldade que nds estamos tendo em casa porque 0
gue falaram para nds é que a gente tinha que cobrar ela a falar e ndo
forcar ela a falar na linguagem de sinais.

Ana: E isso faz com que ela acabe ficando por fora, porque ela deve ter
dificuldade de entender uma boa parte do que vocés estéo falando...
Ricardo: E verdade. Na pratica fica assim.

Segundo Ricardo, 0o médico - suponho que tenha sido o
otorrinolaringologista — orientou a familia a ndo usar Sinais, a “for¢a-la” a falar. E
eles ficaram com esse “mandato” na cabeca, ainda que tenham recebido uma
orientacdo diferente da estagiaria de fonoaudiologia que atendeu Renata na
DERDIC.

O problema de determinados tipos de comentéarios ou conselhos dados por
profissionais jaz frequentemente em concepc¢cbes normatizadoras sobre as
funcbes materna e paterna, que incrementam os sentimentos de culpa dos pais,
tanto pela deficiéncia do filho como pelos sentimentos de rejeicdo que surgem.

Afora isso, reforca as fantasias de incompeténcia que os pais tém de si.

Além disso, no caso da surdez, surgem questdes em funcao da estranheza
produzida por um filho com uma deficiéncia auditiva neurossensorial de grau

profundo, por exemplo: como vou me comunicar com meu (minha) filho(a)?

De acordo com Bouvet®, conforme levantei na minha dissertacao:

® BOUVET, D. La parole de I'enfant sourd. Paris: Presses Universitaires de France, 1981, p.166.
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A deteccédo da surdez faz com que os pais, e mais especialmente a méae
— em funcéo de sua maior disponibilidade — entrem num circuito médico
e paramédico onde tudo esta centrado em torno do déficit de audigcdo
em relacgdo com a falta de linguagem resultante (grifos da
autora)[traducdo minha).

A questéo dos pais parece entdo, na perspectiva da autora, ficar centrada
na questdo da perda de audicdo e da auséncia de fala. Resultam disso esforgos
para tentar tornar o filho o mais normal possivel, para que eles, pais, possam, ao
menos em parte, reconhecer-se nele. Outras vezes, 0 que se observa € a
dificuldade de conseguir encontrar uma possibilidade de identificacdo, dai a
dificuldade de investir narcisicamente na criangca, de apostar nas suas
possibilidades de desenvolvimento, ou, de forma diferente — mas com resultados
semelhantes para a crianca, que fica desassistida em suas necessidades

especificas — através do uso macico de mecanismos de negacéo da deficiéncia.

A titulo de ilustracdo, da negacdo como mecanismo de defesa nesse
contexto, farei uso de um caso recebido em consultério muitos anos atras. Fuli
procurada por Silvana®’, uma auxiliar de enfermagem, para avaliar sua filha
Valéria®®, quando esta tinha uns 14 anos. Silvana me contou que assim que
percebeu que havia algo errado com Valéria, quando esta tinha 7 meses, logo
procurou um médico otorrinolaringologista. Relatou-me ainda qgue no momento em
gue o médico confirmou o diagnéstico de surdez, ela mal o esperou dar
orientacdes: deixou-o falando sozinho. Saiu, passou o dia perambulando pela
cidade, voltou para casa mais a noite e s6 foi colocar sua filha numa escola
(especial, no caso) aos sete anos de idade. Até entdo, a crianca nao tinha tido
acesso a qualquer tipo de tratamento fonoaudiolégico, nem ido a escola.

Ricardo nédo faz uma negag¢do macica, mas busca tornar a filha “o0 mais

normal possivel”, isto €, ouvinte-falante:

" Nome ficticio.
%8 Nome ficticio.
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E que aqui [DERDIC] cortaram a fono , aqui s6 deixaram a... linguagem
de sinais... Ela fazia fono aqui, sé que tiraram...

A doutora falou assim que ndo compensaria, ndo tem ganho ... Agora
eu falo pra senhora, existe isso? Isso coloca o pai mais pra baixo,
doutora, isso desanima mais... Que a gente até a fono pra ela pagou...
Numa época a gente estava pagando com aquele recurso XXX. Entédo
isso desanimou muito a gente, aqui na DERDIC, por ¢  ausa disso,

ela tinha a fono , XXX, querendo ou num querendo a nossa esperanca

€ que ela fala alguma coisa , porque ela tem sete anos...

O atendimento que Renata tinha na DERDIC era fonoaudiolégico. A
supervisora, no caso, € uma profissional, conforme ja foi falado anteriormente,
com vasta experiéncia no campo da surdez e conhecida por ser uma das

precursoras no uso dos Sinais no Brasil.

Provavelmente a fonoaudiéloga levou em conta que os residuos auditivos
eram minimos; que o aproveitamento do aparelho auditivo que usa no ouvido (o
que nédo foi alvo de implante) é pequeno e que o0 acesso aos Sinais lhe

possibilitaria a aquisicdo de uma Lingua.

N&o sei como essas ideias foram apresentadas, mas nos informes do arquivo
referente a Renata ndo consta participacdo de Ricardo em entrevistas com a(s)
estagiaria(s) de fonoaudiologia responsavel(eis) pelo atendimento terapéutico de

Renata. Nao deixa de ser admiravel que ele ndo tenha sido cuidado.

Com isso, como ja assinalei, Ricardo ficou com a fala do médico de que

devia forcar a filha a falar e ndo devia usar Sinais.

Fiz varias interveng¢des quanto a esse aspecto:

Ana: Mas ai a questdo é a seguinte, enquanto ela ndo se oraliza, vocé
faz o qué? Vocé nao conversa? Até porque, vocé fazer Sinal ndo vai
impedir que ela fale.

Ricardo: Com certeza. E que, tipo assim... Foi até uma médica que falou
gue ndo compensaria ela fazer... que se ela fosse fazer fono, para forcar
ela a falar que ndo compensaria ela fazer Sinais, que ai ela ia ficar
preguicosa. Uma médica falou isso pra nés... E falou mais, porque se vocé
cobrou e néo vai forcar ela a falar. Se ela aprender Linguagem de Sinais,
ela vai ficar preguicosa, ndo vai querer falar a Linguagem, ndo vai
aprender.

Entéo a gente bota isso na cabeca. Entdo, vocé fala: “p6, mas e agora?”



98

Ana: Antigamente se pensava que uma crian¢a ndo devia aprender duas
linguas ao mesmo tempo, por exemplo, portugués e inglés. Hoje em dia
se sabe que a crianca tem condicdes de aprender duas linguas ao
mesmo tempo. No caso do surdo, a crianca tem condicdo de aprender a
LIBRAS e o portugués: o que € importante para a crianca surda é ter
acesso a uma lingua, seja ela qual for. E € um mito essa histéria de que
a crianca vai ficar com preguica de falar caso aprenda os Sinais. O que
vai fazer com que a crianga tenha interesse ou néo pela fala é de outra
ordem, depende de outros fatores, como por exemplo, do tipo de perda
auditiva, da adaptacdo da crianca ao aparelho auditivo...

E mais as que se seguem:

Ana: E como ela vai entender tudo que se fala em casa, numa refeigéo,
por exemplo?

Ricardo : Essa é a dificuldade que nés estamos tendo em casa porque 0
que falaram para nds é que a gente tinha que cobrar ela a falar e nao
forcar ela a falar na Linguagem de Sinais.

Ana: E isso faz com que ela acabe ficando por fora, porque ela deve ter
dificuldade de entender uma boa parte do que vocés estéo falando...
Ricardo : E verdade. Na préatica fica assim.

Ana: E como se tivesse alguém, um estrangeiro dentro da propria casa.
Vocés estdo falando e ela ndo estd entendendo metade.

Ricardo : E por isso a nossa dificuldade com ela é isso, porq ue
falaram para nds, vocés tém de forgar ela a falar, evitar de usar os
Sinais, a Linguagem de Sinais, vocés tém que forcar ela a falar.

Ana: Pois essa é a uma questdo importante: uma coisa € vocés
encorajarem ela a falar, quererem que ela fale, out ra é forcar e ndo
aceitar que ela faca Sinais...

Ricardo : Por esse lado eu também acho que isso estd totalmente
errado. Por que a gente ndo tem que obrigar a pessoa a fazer o que
quer, o que nés quer. A gente tem que ja deixar fazer o que ela quer. O
gue ela se sentir melhor.

Que tem horas que a gente fala por gestos com ela e ela, “néo fala por
gestos nado”, “fala, € para ela falar”. Entao, a dificuldade nossa é essa,
gue a gente, o pessoal fala que a gente tem que cobrar dela, tem que
forcar ela a falar. Entdo vocé fica perdido, entdo vocé fala: “ou vocé
aprende a Linguagem de Sinais, ou vocé aprende a forcar ela a falar”.
Ana: Parece que vocés ficaram muito presos a essa orient  acéo de
forcar a Renata a falar, como vocé mesmo disse. Iss 0 os impede de
usar os Sinais mais livremente, especialmente vocé, porque vocé
diz que sua esposa faz Sinais com a Renata

Ricardo : A senhora vé, se a senhora nao fala isso... porque a cobranca
nossa é mesmo isso: cobrar dela falar! E a gente cobra. La falaram XXX
vocés tém que cobrar dela. Entdo, € uma coisa igual a senhora falou,
nao tem que ta forcando. Se ndo da por uma parte, tenta por outra.

Estas intervencgdes tiveram um efeito sobre Ricardo. Ao perguntar a ele se

tinha se sentido ajudado pelas entrevistas que fizemos, Ricardo respondeu:
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Ricardo: Ajuda assim, pra vocé despertar pra realidade da vida. Ensina
vocé a entender, a entender como... seu filho tem que ser tratado. Ajuda
a tentar entender seu filho de maneira simples e nd& o dificultar . Se
vocé nao falasse essa coisa de Linguagem ai [refere-se aos Sinais] ai a
gente ia continuar falando... E uma coisa que eu posso chegar e falar pra
minha mulher: a psicéloga falou que a gente ndo deve ficar forcando ela
a falar. A gente tem que se adaptar as duas coisas: a elate ntar falar
normal, ela por ela mesma e da Linguagem [de Sinais ].

Ana: E em relagdo ao resto todo que a gente conversou...

Ricardo: O resto todo que a gente conversou para mim é um desabafo.
Ana: E ajuda desabafar?

Ricardo: Ajuda, ajuda porque isso abre mais a mente. Vocé nd o
pode ficar com aquele aperto no coracdo e ndo vai f  icar com aquela
preocupacdo. E bom vocé ter visdo das coisas . Os outros pensam,
mas é besteira, sei l4. Vocé falar, vocé desabafar, sei |4, vocé escutar,
mas falar o qué? Vocé tem que aprender que vocé escutando os outros
falar, vocé consegue entender a situacdo da vida. A realidade da vida.
Vocé falar, explicando, consegue ver a realidade da vida. Nao é o bicho
de 7 cabecas que a gente pensa. Porque € que nem a  senhora tava
falando, nés é que cria as dificuldades, n6s que po  mos a barreira,
ndo é verdade? Porque se gente ndo procurar uma pes soa que
tenha estrutura e nos orientar, entdo a gente vai f  icar sempre com
aquela barreira. Entdo, vocé tendo uma pessoa para  te orientar que
ja tenha conhecimento na area e ja sabe como funcio  na o dia-a-dia,
entdo, vocé comeca a XXX trabalho, entdo vocé come¢ a a entender
como lidar com seu filho, como ser um pai, ou como ser uma mae,
entendeu. Como que se deve agir com seu filho. Uma pessoa normal,
uma pessoa diferente... por mais que seja surdo, ela é uma pessoa
normal. A gente tem que tratar ela normalmente e ndo de criar
dificuldades e nds, na realidade, nés ta criando dificuldades porque se
gente ta forcando ela a falar, a gente esta criando uma dificuldade pra
ela.

Ana: Pois é, desejar que ela fale é uma coisa, mas forcar...

Ricardo apresenta ndo so a dificuldade de cumprir a funcéo de ajudar sua
mulher a desprender-se de sua maternagem fusional e voltar-se pra ele como
homem, como quase admite que sua esposa nao € mais sua mulher, conforme se

evidencia no dialogo abaixo:

N&o, ela s6 vai para cama quando eu estou em casa.

Ana: Ah, é?

Ricardo: E, quando eu estou em casa, ela vai dormir na minha cama.
Tira até a mae dela, expulsa até a mae dela da cama

Ana: Ah, é. E ai?

Ricardo: Ela vem dormir comigo.

Ana: E vocé deixa?

Ricardo: Deixo. A minha filha num XXX. (O moleque ja ndo, o moleque
ja ndo). Quando eu estou em casa, ela quer dormir comigo.

Ana: E ai, sua esposa dorme aonde?

Ricardo: Minha esposa dorme na cama dela [Felicia].

Ana: Eu ndo acredito!

Ricardo: [ri] Ela fala assim, quando eu estou em casa, ela fala assim
para mae dela, que o papai é s6 dela: “Papai, meu.”
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A mulher passou a ser baba da filha e ndo mais mulher dele. Interessante
como nos atendimentos para maes de surdos em grupo ou individualmente,
surgia sempre a questdo de que elas viviam em funcéo do(a) filho(a), como se

elas fossem delegadas a esse papel na vida!

A familia de Renata teve a ajuda de uma psicéloga na época em que
tentaram o implante coclear na menina. Esse atendimento foi importante, pois
estavam excluindo o filho maior e Ricardo reconheceu a importancia dessa ajuda

conforme trecho exposto mais acima.

Entretanto, no meu entender, o atendimento psicoldgico interventivo foi
insuficiente em termos de ajudar esse casal a lidar stress pds-traumatico. Ricardo

até hoje rejeita a condicao de pai de uma crianga surda.

A vivéncia de Ricardo — e provavelmente de sua esposa também — de ser
expulso do Paraiso, foi deslocada para o filho, que ficou excluido dos cuidados
familiares e, portanto, no Paraiso (na perturbada concepcédo de Ricardo do que

seja um pai).

Para finalizar, pode-se dizer que Ricardo é um caso classico de stress pos-
traumatico: ndo consegue se organizar perante uma filha surda. Além disso, esta
preso ao fato de que deve forcar a filha a falar, ndo aprendeu LIBRAS, tem
dificuldade na interlocucdo com a filha, ndo consegue cumprir a funcéo de
interditar a filha no sentido de que ela ndo € mulher do papai e, desse modo, volta
a ser um pubere ou adolescente solteiro — ndo respeita sua esposa como sua

mulher.

Mostra enormes dificuldades para exercer suas funcbes paternas em

relacdo a Renata, a ndo ser no aspecto de provedor da familia.
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Por outro lado, ele manifesta que precisou — e precisa — de uma escuta e

como se beneficiou da experiéncia das consultas:

A gente, tipo assim, XXX XXX entre nds, quem vai resolver somos nos,
entdo a gente nunca procurou se dividir com ninguém, ou procurar falar
pra alguém, entendeu... Entdo eu acho que... Acho que a gente podia
sentar e conversar com alguém e abrir isso, contar eu acho o
sentimento que tem.. . Acho que a gente consegue, consegue se
adaptar a realidade, eu falo pra senhora, eu sou uma pessoa Mmuito
isolada, meu problema é meu problema... (primeira entrevista).

3.5 A Importancia de uma Escuta aos Pais na Epoca d a Deteccdo da

Deficiéncia

O investimento dos pais num ideal em relacdo ao filho € condicao

fundamental no processo de constituicdo do psiquismo deste.

Vimos que a identificacdo da surdez em uma crianca pode acarretar sérias
conseqguéncias sobre o funcionamento psiquico de toda a familia, na medida em que

tal diferengca marca de forma imprevista e definitiva a perda da iluséo do filho perfeito.

Os lacos familiares sofrem um ataque, as duvidas se instalam: Como
aconteceu? Tem cura? Por que comigo? Pais relatam que ndo sabem mais o que
fazer, como reconhecer as necessidades do filho. Reconhecimento fundamental
para se instalar o investimento afetivo necessario para o ‘“vir-a-ser” dessa

crianca.*

Entendo que a maioria dos genitores, solitariamente, ndo vai encontrar no
seu mundo interno, recursos para lidar com a dor provocada pela marca de

diferenga constatada no filho. Mesmo nos casos em que o casal vive junto — alias,

* CARVALHO, J.M. e MARZOLLA, A.C. Consultas terapéuticas a pais com filho surdo. Projeto
elaborado para ser desenvolvido em 1998, mas ndo implantado por vicissitudes institucionais.
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fato comum aos trés pais entrevistados-consultados — e com certa harmonia, temos
que considerar que o “fato novo”, deficiéncia, promove uma desorganizagcdo na
dindmica familiar. Os genitores individualmente, ou como casal, se fecham na
propria dor. Dificilmente conseguem buscar ajuda especializada para si mesmos.
Via de regra, procurardo profissionais para cuidar dos efeitos da deficiéncia no filho:

aqueles em quem depositam as esperancas de “cura”.®®

Minha experiéncia nesse campo e as entrevistas-consultas ja apresentadas
mostram como 0s pais mantém uma relagdo e uma interlocucdo com o filho
carregadas de angustia e culpa, com tendéncia a antecipar e adivinhar

significados para as inten¢cdes comunicativas dos filhos.

Os riscos de fracasso no exercicio da parentalidade nas suas tarefas de

acolher e propiciar autonomia para o filho ficam aumentados.

E arduo acolher a prépria angulstia. E os pais necessitam de um
acolhimento feito por um psicoterapeuta para poder melhor lidar com a ferida
narcisica, com a imensa dor de ter um filho com deficiéncia, para ajuda-los a
elaborar toda uma gama de emocbes, sentimentos, fantasias que podem se
interpor na relagdo com o(a) filho(a) surdo(a), na dinamica familiar e na

constituicdo do psiquismo desse(a) filho(a).

Por que um psicélogo? Vamos ouvir o que Pedro nos fala. Ele dara a

resposta.

0 1dem.
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3.6 Pedro

Pedro € pai de uma jovem, Vanessa, que tinha 16 anos na época das
entrevistas-consultas. Ele tem outro filho: um menino de 10 anos a quem
chamarei de Jodo. A surdez de Vanessa € congénita, originada por rubéola
materna ndo diagnosticada durante a gestacdo. Até o ano de 1997, em que houve
a implantacdo da vacina monovalente contra a rubéola no pos-aborto e no pos-
parto, a rubéola materna foi uma das principais causas de deficiéncia®. A
chamada sindrome da rubéola materna refere-se aos bebés cujas maes
contrairam a rubéola durante os 3 primeiros meses de gestacdo: tais bebés
podem nascer com uma ou mais de uma deficiéncia: visuais, surdez, problemas

cardiacos e alteracdes neurologicas.

Segundo prontuario da DERDIC, a surdez de Vanessa foi percebida pelos
pais quando ela tinha 1 ano e 6 meses. Percebiam que ndo falava nada e nédo
reagia a sons. O primeiro BERA, que identificou a surdez de Vanessa, foi realizado
no inicio de 1996 (ela estava com quase 3 anos de idade). A partir dai foi feita
indicacdo e adaptacdo do AASI. Sua deficiéncia é profunda e Vanessa € pouco

oralizada: utiliza-se da LIBRAS como forma preferencial para se comunicar.

Pedro me foi indicado pela coordenadora do IESP/DERDIC/PUCSP. Ele é
um homem franzino, baixo, originario do interior do Ceara e apresenta um
linguajar ainda bastante carregado de jargdes tipicos da regido, apesar de viver

em Sao Paulo ha cerca de 30 anos. Bastante simpatico e solicito.

Pedro veio para a primeira entrevista-consulta com sua mulher, Lucimara,
porque haviam sido chamados para uma reunido com a orientadora educacional no

horario anterior, sem que eu soubesse. Lucimara ficou aguardando na sala de espera.

®. A Campanha Nacional de Vacinaco contra a Rubéola, destinada as mulheres de 15 a 29 anos
de idade teve inicio somente em 2001. Disponivel em:
<http://webcache.googleusercontent.com/search?g=cache:1940W _ra4rAJ:189.28.128.179:8080/sv
s_informa/edicao-especial-imunizacoes/linha-do-
tempo+evolu%C3%A7%C3%A3o0+do+calend%C3%Alrio+vacinal+contra+rub%C3%A9ola+no+Br
asil&cd=6&hl=pt-BR&ct=clnk&gl=br. Acessado em 13/5/2010.



104

Durante essa entrevista-consulta Pedro se soltou, falou bastante, mas tive a
impressao de que quando pairava algum siléncio, ele logo tratava de preencher,
emendando alguma coisa. A que estara ligada essa angustia? Por ser um primeiro
encontro, pode-se pensar em fantasias persecutdrias, mas cabe também a
hipotese de uma angustia relacionada ao siléncio que remete a auséncia de som

gue precisa ser preenchida (surdez). Entendo que uma hipétese nao exclui a outra.

Pedro mostra-se um pai atento, capaz de contar sobre a filha, ou seja, fala
do lugar de quem acompanha os filhos, sabe o que se passa com eles. Por
exemplo, conta que ia junto com a esposa levar Vanessa aos médicos: “Eu ia
junto nos médicos, as vezes faltava no servico, porque ndo batia com minha folga.

Quer dizer, eu cuidava, pra ndo perder o emprego, né.”

Tive um problema com o gravador na primeira entrevista-consulta,
portanto, ela foi digitada de acordo com minha lembranca, assim que me dei
conta da falha na gravagdo. Bem, ndo houve o registro sonoro, mas nao fiquei
surda para a fala do pai, tanto que pude recuperar uma boa parte do material da

entrevista-consulta.

A segunda entrevista-consulta foi realizada cerca de um més apods a
primeira. Desta feita, Pedro compareceu sozinho e a entrevista-consulta foi

gravada, transcrita e editada para a linguagem escrita.

AN

Pedro, por exemplo, repete o termo “assim” e “né” constantemente. Sua
fala tem um ritmo acelerado e muitas vezes é mal articulada. Esses aspectos,
bem como o fato anteriormente mencionado de que sua fala tem muitos jargdes
da regiao de origem, dificultaram a transcricdo da entrevista-consulta, de modo

gue alguns trechos ficaram ininteligiveis.

Tal como nas entrevistas com Wilson, ouvir as gravacbes e viver a
dificuldade de compreender determinados trechos fizeram com que eu me

colocasse no lugar de um surdo. Por exemplo:
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Pedro: E assim, néo sei se foi, né, ja uma coisa de nascenca, no sei se
teria. mudado... J& que é uma coisa de nascenga, jA uma coisa bem
profunda, né, ndo sei se tinha jeito se tivesse descobrindo no
nascimento, né. N&ao sei se vocé XXX-XXX, né.

Ana: Como?

Pedro: Nao sei se vocé concorda com o que eu tbé falando ou se vocé
acha que tem alguma possibilidade de descobrir quando ela nasceu, ou
ela poderia ter desenvolvido a mais.

Diante disso me pus a imaginar a dificuldade que Vanessa teve desde

pequena para fazer a leitura orofacial do pai.

De novo, me vem a mente um trecho do livro ja citado de Emmanuelle

Laborit®?, em que ela escreve a dificuldade de comunicacdo com seu pai:

Meu pai veio me buscar. Estou lavando as méos no bebedouro do patio.
Ele fala:

— Mais depressa.

N&o sei como disse aquilo, como fez para me comunicar a informacéo de
gue deveria ir depressa, mas eu senti. Talvez tenha me empurrado um
pouco, devia ter ar de apressado, ndo estava calmo. Em todo caso,
captei a situacdo por seu comportamento: “Temos pouco tempo.” Eu, por
meu lado, gostaria de fazé-lo compreender uma outra situacdo, aquela
que diz: “Ainda nao terminei de lavar as maos.” E de repente ele nao
estava mais la. Chorei lagrimas quentes. Chorei por causa da
incompreensdo entre nds ou por estar sozinha? Ou por ele ter
desaparecido? Chorei principalmente pelo desentendimento, creio eu.

O livro mostra também, de forma contundente, a dificuldade do pai de
Emmanuelle de levar em conta a surdez da filha e a angustia dela em funcao de
um desentendimento mutuo. Entretanto, € seu pai quem, afinal, incomodado com
esse desentendimento, se informa a respeito do trabalho realizado em Vincennes,
o International Visual Theatre (IVT)® — o teatro dos surdos de Vincennes —, leva a

filha para conhecer e termina por matricula-la.

62 Op. cit., p.38.

® O International Visual Theatre é a primeira companhia profissional de atores surdos e pioneira
no ensino da Lingua Francesa de Sinais (LSF). Foi fundado em 1976 como forma de implementar
0 encontro entre as culturas surda e ouvinte. H4 mais de 30 anos, homens e mulheres, surdos e
ouvintes — atualmente com uma equipe de 20 profissionais e 50 colaboradores — estdo colocando
seus talentos a servico da missdo do IVT: transmitir e difundir a cultura da Lingua de Sinais
Francesa. Instalados nos espacos histéricos de antigo Théatre du Grand Guignol, ao mesmo
tempo teatro, editora, local de criacao e escola de lingua de sinais, o International Visual Theatre e
uma encruzilhada cultural, um espaco de trocas e de descobertas para os surdos e ouvintes.
Disponivel em: <http://ivt.fr/theatre/presentation.php>. Acessado em 4/7/2010.
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Como bem lembra Dolto,

A criangca surda tem olhos muito mais abertos para aquilo que é
significativo para ela: os matizes, os rostos, e ha também o olfato. O
cheiro de cada um de nds também é especifico de nosso ser. Nosso
cheiro muda de acordo com nossos sentimentos e as criancas
pequenas, cuja olfacdo podemos verificar a distancia, reconhecem as
que Ihe s&o familiares, mesmo nado vendo nem ouvindo.*

Quer dizer que outras formas de percepcdo do outro se impdem
precocemente a crianca surda. Alids, qualquer crianca utiliza-se de tais recursos,

mas pode contar também com a audicao.

Assim, as criancas surdas podem contar com os olhos (desde que nao
tenham sérios problemas visuais), com o olfato, com o tato, e também com o

gestual inconsciente para compreender as pessoas.®”

A surdez de Vanessa foi detectada com 18 meses, mas diagnosticada mais
tarde. Temos aqui toda complexidade da questdo do diagndstico precoce, da

chamada Triagem Auditiva Neonatal (TAN).%

Entendo que a identificacdo precoce de uma deficiéncia, seja ela qual for, é
uma “faca de dois gumes”, digamos assim. Por um lado, ela possibilita um pronto
atendimento para a crianca nas suas necessidades especificas (fonoaudiologo,
fisioterapeuta, etc.) no sentido de minimizar os efeitos do déficit e potencializar
seus recursos; possibilita que os pais saibam quem € o filho que tém nos bracos

mas, por outro lado, a deteccéo precoce constitui-se num elemento que interfere

® DOLTO, F., op. cit., p. 74.

®® |dem, p.75.

® No Brasil, em setembro de 2004, a portaria. GM/MS n° 2.073 instituiu a Politica Nacional de
Atencdo a Saude Auditiva, implantada em todas as unidades federais, respeitadas as
competéncias das trés esferas de gestdo. Em outubro do mesmo ano, as portarias SAS/MS n° 587
e 589 determinaram as diretrizes para credenciamento de alta e média complexidade para o
atendimento de pessoas com deficiéncia auditiva. Informacédo obtida na dissertacdo de mestrado
de MONTEIRO, P.M. Triagem auditiva neonatal: o custo X efetividade de cinco protocolos em uma
maternidade de S&o Paulo. Disponivel em: <http://www.sapientia.pucsp.br/tde_arquivos/16/TDE-
2008-03-12T08:22:497-4985/Publico/Patricia%20de%20Carvalho%20Monteiro.pdf>. Acessado em
14/7/2010.
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na interagdo pais-bebé. Feridos em seu narcisismo, terdo dificuldade para
oferecer substratos narcisicos a esse filho, se ndo tiverem o que chamei no titulo
de acolhimento feito por um psicoterapeuta. Mais adiante explicarei por que

defendo que este trabalho seja realizado por um psicoélogo.

Voltando a Pedro, é interessante notar que na segunda entrevista-consulta
as pausas e siléncios se evidenciaram, diferentemente da primeira. Surgiram
principalmente ao falar sobre a forma como tenta “tocar pra frente”, isto é, seguir
adiante, sem ficar detido no sofrimento causado pela surdez da filha. Mas
paradoxalmente, algo parece ficar oculto/aparente, pois Pedro emudece, ou pode
emudecer se se igualar a filha de alguma forma, no siléncio ali comigo, e
curiosamente, no momento em que narrava a experiéncia de ter falado da filha
para um outro qualificado na primeira entrevista-consulta. Em outras palavras, ele
pode ousar ficar em siléncio em frente de um profissional que ele reconheceu

como alguém que o entenderia.

Ana: Eu quero que vocé me conte um pouco, 0 que vocé achou da
conversa... [estou me referindo a primeira entrevista]

Pedro: E, foi bom assim né, porque eu levei para minha espo  sa e
falei o que tinha acontecido também.

Podia ter falado pra ela, né?

Ana: Sim, sim.

Pedro : Entdo, acho que foi interessante, interessante, valeu a pena.
Ana: Como?

Pedro: E bom que voceé tivesse uma pessoa para vocé desabaf  ar um
pouco , né, nesse tempo que a gente tem a luta com a doenca, com a
deficiéncia né, é importante ter uma pessoa como vocé, né.

Assim, porque... Ajuda assim, porque nao é pra todas as pessoas que a
gente tem o... Para ta falando da vida da gente, entdo, pras pesso as
certas disso, na area. Eu penso assim dessa maneira, de ta falando e
se tivesse uma oportunidade de ta falando assim sobre minha filha, eu
penso assim... No caso, falar pra qualquer pessoa assim, né. Tem que
ter as pessoas certas e lidar com outras pessoas € seu trabalho,
digamos assim, né, uma pessoa ideal para gente ta falando a respeito...
Acho que é... mais assim, certeza de poder abrir mais a mente , vocé
tem que ter mais é... Nao levar as coisas muito assim para parte mais
negativa, ser mais... Se ndo vocé vai se abater por uma coisa que foi de
Deus, né.

Ana: N&o vai se abater...

Pedro: Porque é assim, vocé tem que pensar que € alguma coisa que
Deus deu. Vocé nao pode ficar triste... Tem que pedir a Deu s para
Deus dar saude; e tem uma coisa que... Deus... ndo  vai voltar.

Ana: Sim, a surdez nédo se elimina ... Mas quem disse que ndo pode
ficar triste...
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Pedro: Acho que também depende das ocasides, tem algumas vezes
gue pode ficar triste quando vé o filho assim, ndo vai estar alegre em ver
o filho assim. Acho que... Vocé tem que tocar a vida... Acho que tem
que ir pra frente, deixar pra trds o que ja passou, né... Ja passou
né... E tocar pra frente.

[Grande siléncio]

Ana: Mas também nédo é tao facil assim, tocar pra frente... Vocé esta
calado...

Pedro: E verdade... [Siléncio]

Parece-me que Pedro teme tomar contato com a tristeza e deprimir-se; por
isto precisa tocar pra frente, o que de certa forma, implica ndo se permitir dar
vazao aos afetos e sentimentos — “ndo pode ficar triste”. De nada adianta... Ele
tenta articular, sem conseguir terminar a frase: Deus n&o vai restituir a audicéo de
sua filha. Porém, reconhece que falar desses afetos e sentimentos para “as
pessoas certas na area” lhe traz certo alivio, ou seja, ha uma sobrecarga, um
excesso necessitando de metabolizacdo, ainda que Pedro ndo consiga formular
isso. E dificil confrontar-se com a irreversibilidade da deficiéncia: seus efeitos
podem ser minimizados, mas a deficiéncia, em si, ndo tem como ser elidida. Um
implante coclear néo restaura o que esta lesionado. E nesse momento que surge

o siléncio de Pedro: quando toma contato com sua tristeza.

Por um lado, ndo esta mais, como na primeira entrevista, precisando falar
para preencher obsessivamente os “vazios”. Algo se processou nele a partir de ter
sido escutado: surgiu a possibilidade de viver o “siléncio” de forma menos

persecutéria e mais elaborativa.

Na primeira entrevista-consulta, ante ao meu pedido de falar sobre sua

experiéncia de ser pai de uma jovem surda, respondeu:

E muito dificil. Ela tinha 1 ano e pouco, néo falava, a gente levava ela
na pediatra, mas a pediatra falava que tinha crianca que demorava mais
pra falar mesmo... que era normal... Eu até hoje penso que a pediatra
tem culpa... Porque a gente via outras criangas comecando a falar, a
gente fazia barulho a Vanessa néo respondia... A pediatra dizia que ndo
era nada. Até que a Vanessa tinha quase 2 anos, a gente perguntou pra
ela se ndo tinha um exame pra fazer. Ai que ela indicou pra fazer o
BERA e ai deu a deficiéncia...
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Pedro retoma os tempos iniciais da deteccdo da deficiéncia, lembra da
pediatra que demorou a detectar que algo ndo andava bem e a culpabiliza pela
demora em dar inicio ao tratamento, no que ele tem absoluta razdo. Pedro
encontra-se ainda sob o impacto de um excesso psiquico da ordem de uma ferida
narcisica, que nao péde ser metabolizado. E j4 se passaram 16 anos. AO mesmo
tempo mostra como “falando com as pessoas certas, pode abrir mais a mente”, ou

seja, pode encontrar meios de metabolizar tal excesso.

De todo modo, o recorte acima mostra que ele e Lucimara estavam atentos:

comecaram a desconfiar de que havia algo que nao estava bem com a filha.

Quanto Pedro e sua mulher ficaram feridos com a deficiéncia da Vanessa se

evidencia no intervalo de tempo que o casal deu para se decidir a ter outro filho.

Eu sei que a gente devia ter esperado s6 uns dois anos pra ter outro
filho, mas a gente perguntava pros médicos se tinha chance de nascer
outra crianga com deficiéncia. A gente perguntou pra varios médicos,
eles disseram que nao tinha nada a ver. Tinha sido uma fatalidade. Ai foi
passando o tempo. A gente tinha medo de ter outro filho deficiente.
Porque é muito dificil, né...

Apesar da causa da deficiéncia de Vanessa nao ser de origem genética,
Pedro fala do medo dele e de Lucimara de terem outro filho com deficiéncia. Eles

sabiam a etiologia do déficit — sindrome da rubéola congénita®” — mas estavam

®" Uma série de anomalias foi sendo descrita acerca dessa sindrome: algumas ja evidentes ao
nascimento e outras aparentes somente alguns anos mais tarde. De acordo com o0s
conhecimentos atuais, a rubéola congénita é vista como uma doenca crbnica e progressiva,
frequentemente silenciosa na sua evolucdo, sendo os casos assintomaticos em ndmero muito
maior do que os sintomaticos. Existem manifestagdes precoces que sdo transitorias e outras que
sdo permanentes.Estas, podem tornar-se evidentes até o final do primeiro ano de vida e incluem,
entre outras manifestacées: 1) sinais gerais: prematuridade, retardo no crescimento e
desenvolvimento intrauterinos e pés-natais, aumento da mortalidade, adenopatia e diarreia
cronica; 2) lesBGes oculares: retinopatia pigmentar, catarata (em 50% dos casos € bilateral),
glaucoma, microftalmia e defeitos da iris; 3) lesGes do sistema nervoso central: microcefalia,
abaulamento das fontanelas e sinais de encefalite; 4) lesGes cardiovasculares: persisténcia do
canal arterial, estenose da artéria pulmonar, estenose da valvula adrtica, defeitos septais,
tetralogia de Fallot, coarctacdo da aorta e necrose miocardica; 5) lesGes auditivas: surdez
neurossensorial (lesdo do 6rgdo de Corti) e surdez central (por encefalite). Disponivel em:
<http://webcache.googleusercontent.com/search?gq=cache:8LSXrJISIKYJ:.www.sbp.com.br/show it
em2.cfm%3Fid_categoria%3D24%26id_detalhe%3D952%26tipo_detalhe%3Ds+S%C3%ADndrom
e+da+rub%C3%A90la+congenita+%22Sociedade+Brasileira+de+Pediatria%22&cd=2&hl=pt-
BR&ct=clnk&gl=br>. Consultado em 14/5/2010.
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inseguros quanto a possibilidade de conseguirem gerar um filho “saudavel”, no
sentido de nao ter qualquer déficit. Sentiam-se impotentes, castrados, incapazes
de gerar um filho sem deficiéncias. Alias, Pedro conta que Vanessa queria muito
um irméo e que depois que ele nasceu, “ela aprendeu a dividir mais. Eu falo que

NAo posso dar as coisas sO pra ela, que tem o irmao pra dividir”.

De todo modo, no meu entender, foi salutar a tentativa de outro filho.
Apesar das duvidas que tinham, o casal péde acreditar na propria possibilidade
de gerar um filho sem deficiéncias, quer dizer, puderam apostar num filho que
fosse resgatar a imagem de completude narcisica. Além disso, Pedro conta que

Joao e Vanessa se ddo bem e que ele “faz sinal melhor do que a gente” (sic).

Entretanto, vemos que Vanessa fica no lugar da falha e Pedro projeta nela
questdes que também denunciam o sentido que atribui a surdez: ele vé a filha
surda como coitada, para quem ¢ dificil dizer “ndo”, talvez porque Vanessa
represente/representasse um “néo” para eles: a denuncia do préprio fracasso em

gerar a filha idealizada, perfeita.

Entdo, se a gente vai numa festa, na casa de ouvinte, ela ndo quer ir. E
teimosa. SO se for dos amigos dela surdos. As vezes a gente obriga ela
a ir com a gente, as vezes ela fica em casa. Mas acho que isso é da
deficiéncia auditiva, né? Vejo outros pais reclamando da mesma coisa...
E dificil negociar.

Ana: Sera? Por que vocé pensa assim?

Pedro: E que eu vejo os outros assim também. Talvez seja porque eles
pensam: eu sou coitado, porque eu sou deficiente

Ana: Talvez porque os pais também sentem pena do filho quando
descobrem a deficiéncia dele.

Pedro: E, pode ser... Ndo tinha pensado nisso, mas a gente sempre
procurou dar o que ela queria, né... Ela é teimosa. Ela pede as coisas
e a gente fala que ndo d4, ela fica brava, ela xinga. Quer dizer, eu ndo! A
mée. Eu ela ndo xinga. Ela tem mais respeito comigo.

Pedro tem dificuldade de vé-la para além da sua deficiéncia. Tende a
atribuir a surdez certas caracteristicas de personalidade que a filha apresenta,
como a teimosia, por exemplo. Eu busquei mostrar a Pedro outros sentidos

possiveis para a teimosia, como se vé também no préximo exemplo:
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Ana: Vocé percebe que isso que vocé estd chamando de teimosia, nos
exemplos que citou, pode ter a ver com a faixa etaria dela, com a
adolescéncia? Ou seja, ndo tem necessariamente a ver com a surdez...
Ela tem outros interesses, quer estar com 0s amigos...

Pedro: E, tem a ver acho que com a adolescéncia. E acho que é uma
coisa para puxar para os pais também, s6 que ela ta assim. A prépria
mée dela fala, porque, como que eu néo fui assim, sempre obrigado a
falar para os pais, né...

Pedro explica que sua mulher era incapaz de sair de casa sem dar
satisfacdo para os pais, pois seus pais eram bem rigidos. Ja os pais dele eram
Menos severos; seu pai exigia que os filhos o ajudassem nas tarefas do sitio, mas

depois podiam sair.

“Vocé sabe que vocé primeiro tem que fazer o dever de casa, né, tem
gue fazer as obrigacdes de casa”; era mexer com lixo, cuidar de um
animal, cavalo, porco, essas coisas. “Vocés dois fazem isso para sair
com os colegas, para ir jogar bola as vezes, né, entdo agora vocés tém
que fazer primeiro suas obrigacdes”. Ai eu botei na cabeca: as vezes,
geralmente no final de semana, né, domingo, eu comecava a fazer as
obrigacdes que tinha, cedo, né, pra terminar até 1 ou 2 horas da tarde,
para ndo deixar para outro dia as coisas, né; ja sabia que ele gostava
das coisas certinhas: “vocé tem que fazer isso, né”, fazia. “Se vocé nao
fizer, vocé ndo vai para tal lugar”.

Vemos aqui presente a questao ja tratada da transgeracionalidade. Além
disso, vé-se aqui como Pedro pdde aproveitar a primeira consulta e mostrar que

seus pais foram severos mas acolhedores.

E, eu sempre gostei muito de sair assim, né, eu gostava de ir para as

festas de final de semana, eles chamam, vamos dizer assim, né, ir
pras tertulias , tipo balada daqui, né. Eu gostava muito disso ai, né, até
em casa eu gostava de fazer, tinha um som l4, meus pais sempre

divertia assim, né, e meus tios, assim, né, gostava muito. .. Foi so
nessa faixa etaria. Dai eu vim pra ca com dezenove anos, né, vinte anos,
entdo eu ndo cheguei a curtir muito assim, né, mas eu lembro.

Pedro se vé como seu pai, ho sentido da preocupacao com os filhos, se
identifica no gosto pelas “tertulias” (festas), como ele diz, mas, diferentemente do

pai, mostra certa dificuldade para dizer “nao” a filha. Como falar “ndo” para uma

filha cuja surdez € vivida, de certa forma, como algo que a diminui?
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Ana: Vocé faz isso com a Vanessa?

Pedro: E, muitas vezes, agora eu deixo mais, agora eu falo assim “oh,
vocé sO vai para tal lugar se vocé estudar”, porque ela chegava em casa
e ndo gostava de estudar, fazer licdo, essas coisas assim, via televisao,
deixava de estudar, eu falava “tem que estudar, se ndo vocé nédo vai
para escola, se vocé néo fizer a licdo, a professora vai ficar brava com
vocé”. Mas a gente falava assim e acabava, sei la, ndo dan do nada,
s6 pra XXX mesmo.

Ana: Bem, vocé ameaca, mas ndo cumpre

Se por um lado, diz que Vanessa obedece mais a ele do que a méae, por
outro, deixa entrever que tem dificuldade para se impor a filha, de exercer sua
autoridade em funcdo dos sentimentos de culpa e dor pela deficiéncia dela, mas
ndo a ponto de ser incapaz de exercer uma interdicdo. Vanessa € uma
adolescente, e pelo relato do pai ndo ha indicios de uma perturbacdo psiquica

grave. Nao se pode dizer que tenha ficado aprisionada a mée.

Ainda um outro aspecto a ressaltar € que, segundo Pedro, tal como Rafael,

filho de Wilson, a primeira palavra que Vanessa falou foi papai.

Ana: Quando nasceu a Vanessa, vocé disse em nossa primeira
entrevista que a primeira palavra que ela falou foi “papai’...

Pedro: E, foi “papa’...

Ana: E seu filho, qual foi a primeira palavra? Vocé se lembra?

Pedro : Foi mamae!

Ana: Por que sera, né?

Pedro: E diferente, né? J4, uma coisa que a Vanessa tem dificuldade de
falar, né, é “mamae”.

Ana: Ela ndo fala ainda hoje?

Pedro: Nao, mas papai ela as vezes fala... fala “papa”. [pequena pausal.
Acho que todos nés que somos pais, a gente fica naquela... sera que
meu filho vai chamar primeiro “papai” ou “mamae”, né?! Mas acho que...
ela tipo... um alivio que vocé tem quando seu filho fala papai ou mamae,
né?!

Houve uma significacdo conferida ao “papa” emitido por Vanessa! Ele e ou
sua mulher atribuiram o sentido de papai a emissdo do som “papa” e Pedro se

mostra envaidecido com o fato.

Outro fato para o qual quero chamar atencdo é a forma como Pedro
manifestou sua preocupacdo em saber se havia me ajudado. Um cuidado da

parte dele, sem duvida, para comigo, no sentido de que eu pudesse referendar
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para ele que sua fala tinha sido esclarecedora em relacdo aos objetivos da minha
pesquisa. Porém, mostrou também, certa apreensdo com minha opinido acerca

do que ele falava, como por exemplo:

Tem criancas que as vezes demora a desenvolver falar, né, até com dois
anos. Isso também me deixou muito, né, assim, porque a gente poderia
ter propiciado um tratamento mais cedo, né. Até mesmo nédo sei, pode
ter sido uma falha médica, ndo sei. Porque hoje em dia, quando a
crianca nasce, vai para casa e ja tem uns exames que eles fazem, que ja
consta tudo que a crianga tem, né. Na época nao sei, uns dezesseis
anos atras, né, ndo sei se tinha essa tecnologia bem avangada que tem
hoje, poderia ja ter constado na época que ela nasceu, né, talvez, ndo
sei.

Ana: E o que vocé acha que poderia ter mudado?

Pedro: E assim, néo sei se foi, né, ja uma coisa de nascenca, no sei se
teria mudado... Ja que é uma coisa de nascenca, ja uma coisa bem
profunda, né, ndo sei se tinha jeito se tivesse descobrindo no
nascimento, né. Nao sei se vocé XXX-XXX, né.

Ana: Como?

Pedro: N&o sei se vocé concorda com o que eu t6 falando ou se
vocé acha que tem alguma possibilidade de descobrir quando ela
nasceu, ou ela poderia ter desenvolvido a mais.

Tomei tal preocupacdo em me ajudar como uma manifestacdo de que
estava precisando de referéncias ou referendos, inclusive quanto as atitudes que
descrevia com respeito a filha. Pedro se mostra muito preocupado com o fato de
ter falhado ao nao ter identificado precocemente a surdez da filha. Sera que falhei

como pai? Nao cuidei da minha filha? Nao fui atento?

Talvez Vanessa tivesse atingido uma melhor performance em termos de
oralidade. Mas o importante a se levar em conta € que Vanessa, pelo que Pedro
relata, parece estar bem, vivendo sua adolescéncia na teimosia, ha procura e

valorizag&o do grupo de iguais.

Como ja& expus mais acima, a deteccdo precoce € importante, se for
acompanhada de um atendimento aos pais de escuta fe ito por um
profissional, que ndo seja aquele que atende a cria  nga na especificidade da
deficiéncia dela . Uma fonoaudiéloga, no caso da surdez, por mais acolhedora
que seja para as angustias dos pais, por mais que tenha uma formacdo em

psicandlise, serd a profissional destinada a atender a crianca, e penso que 0s pais
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precisam de um profissional destinado a escuta-los com exclusividade. Esse
profissional é o psicologo. Por qué? Porque é ele que, numa instituicdo, tem a
possibilidade de exercer essa funcao. Institucionalmente, um setor de psicologia
s6 pode contratar psicélogos. Digo isso, porque sei que ha varios psicanalistas
gabaritados que fizeram sua graduagdo em outras areas, como filosofia,

fonoaudiologia, servico social, etc.

Isso fica explicitado no trecho, ao final da segunda entrevista. Perguntei a
Pedro:

Ana: Essa conversa de hoje te ajudou em alguma coisa?

Pedro: Eu acho que pra concluir o que nos ja tinha na primeira vez.

Ana: Como...

Pedro: Eu acho que ajuda bastante sim, vocé abre mais sua. .. sua
prépria mente . Vocé falar o que vocé, né... € bom... (houve uma
sobreposicéo de falas que tornou inaudivel o comentario de Pedro, mas
fica clara a preocupacédo dele em saber se esta me ajudando, se sua
entrevista esta colaborando com o meu trabalho).

Ana: Sim, me ajudou. Mas, abre a mente em que sentido?

Pedro: Acho que é assim de vocé falar ndo s6 do pre  sente como do
passado, acho que é muito bom ... Eu acho, né...?!

Ana: Mas no que ajuda falar do passado, do presente?

Pedro: Eu acho que ajuda sim, porque vocé pergunta sempre pra
comparar assim, a gente com 0s pais, entdo acho que € importante
nesse sentido, assim que relembra muitas coisas. Vo  cé nem ta
lembrando aquilo que ja passou, né? Entdo ajuda mui  to assim, né?!

Vocé relembra o que ja passou ha muitos anos, hoje entdo,
digamos... acho que ajuda bastante, nesse sentido. Até vocé
perguntou: “o que vocé acha, sua diferenca vocé com seu pai”,

vocé perguntou: “vocé faria diferente, né”; entdo a cho... importante
nesse sentido, até mesmo que eu gostaria de fazer d iferente, né,
mas, pelo menos XXX.

Ana: Bem, eu suponho que em algumas coisas vocé se identifique
com seu pai, mas vocé ndo é seu pai. Como é que chama seu pai?
Pedro : Salvador.

Ana: Vocé ndo é o Salvador! Vocé é o Pedro! Entdo vocé néo é igual
ao Salvador, vocé vivia em outra época, em outra cidade inclusive, tem
uma experiéncia diferente. Ele criou vocés no interior do Ceara, com um
monte de filhos, com determinadas condicdes. Ele teve a prdpria histéria
dele, assim como a sua mae com os préprios pais. Ele teve 7 filhos, cada
um é diferente do outro, vocé estd vendo pelos seus filhos. Vocé tem 2.
E cada filho é diferente: ndo é s6 pelo fato de que um é surdo e o outro
ndo, mas também porque um é homem e o outro € mulher, por causa
pelo fato de um ter nascido primeiro e o outro depois, enfim... Cada um
nasceu num momento diferente da vida de vocés, ndo sei se quando a
Vanessa nasceu vOCé&s gueriam uma menina ou um menino, entdo tem
uma série de coisas que fazem com que a gente seja diferente com um
filho e com o outro.

Pedro: E, verdade.
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Ana: Vocé fantasia uma série de coisas durante a gravide z em
relacdo ao filho, tudo aquilo que vocé quer oferece  r e, de repente,
guando o filho nasce, ele nunca é igual aquele filh o que vocé
imaginou durante a gravidez. Entdo, as vezes vocé e sta torcendo
para que seja menino e é menina, ou vice-versa. Voc €& nao
imaginava que fosse nascer uma filha com surdez.

Pedro : N&o sabe se parece com o pai ou com a mée.

Ana: E, pode parecer com 0 pai ou com a mae, entdo uma série de
coisas. Quando nasce é bem diferente.

Pedro: E verdade!

Ana: E ai vocé vai aprendendo a ser pai, porque eu acho que vocé sé
aprendeu a ser pai quando nasceu a Vanessa.

Pedro: E verdade!

Apresentei um longo trecho, mas néo quis recorta-lo pela articulagdo dos

temas.

E curioso que o pai de Pedro tenha um nome com sentido similar ao de
Salvador. Dessa forma, minha fala para ele de que ele ndo é o “Salvador”
assumiu um duplo sentido: de diferenciacao entre ele e o pai, mas também de sua

falibilidade, de sua humanidade.

A minha questdo sobre como tinha aproveitado nossa conversa, Pedro

afirmou que aproveitou: abriu sua mente e creio que estava sendo verdadeiro.

Pedro € um homem reflexivo. Falou muito do seu pai durante a entrevista e
com muito carinho. Tive o cuidado de fazer alguns apontamentos no sentido de
garantir minimamente que ele pudesse ter material para alguma elaboracdo

psiquica a partir das questdes levantadas nas entrevistas-consultas.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel ver, ao longo deste estudo, que houve uma boa aceitacdo da
parte dos pais contatados para participar da pesquisa, 0 que por si s6 me
surpreendeu de certa maneira. Maria Cecilia C. de Faria' relata, em sua
dissertacdo de mestrado, que encontrou enorme dificuldade para entrevistar um
pai. Em suas palavras: “Tornou-se um calvario solicitar, procurar, capturar, cagar
pessoas do sexo masculino, as quais estivesse agregada a condicdo de pai de

pessoa portadora de S.D. [leia-se sindrome de Down].”

Os tempos sdo outros, mas a deficiéncia também é outra. A deficiéncia
intelectual fere narcisicamente a pessoa num dos aspectos mais valorizados pelo

homem: o intelecto.

A surdez afeta pai e mée diferentemente. H4 um abalo narcisico, mas os
efeitos deste abalo sdo diferentes. E comum que os pais, recuperado 0 Susto
inicial, acalentem a ideia de que seu filho possa vir a falar e até escutar, em
funcdo dos progressos da medicina e tecnologia. Mas dificilmente tém noc¢éo de
como uma deficiéncia de audicdo congénita ou adquirida precocemente afeta o
processo da aquisicao da linguagem, de que os efeitos de uma surdez com estas
caracteristicas podem ser devastadores para a criancga, tanto em termos do seu
desenvolvimento cognitivo quanto da constituicdo psiquica, dependendo das

circunstancias.

E comum que, quando tomam contato com as possibilidades trazidas pelo
AASI e pelo implante coclear, figuem na expectativa de que uma magica ira se
produzir pela colocacdo de um ou de outro. Lembro-me de uma méae que
participou do grupo, cujo filho fez a cirurgia de implante. Carolina era uma mulher
de ascendéncia oriental, muito reservada. Seu companheiro a abandonou logo
apo0s o nascimento prematuro desse filho e com dificuldades no desenvolvimento

neuropsicomotor. A surdez foi detectada um pouco mais tarde.

! Op.cit., p. 106.
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Igor tinha sempre o olhar perdido, tinha dificuldade para se deter num
contato e numa atividade néo falava e estava comecando a fazer alguns sinais:
participou de um projeto que teve a duracéo de apenas 2 anos (se ndo me falha a
memaoria) em que tinha simultaneamente atendimento fonoaudioldgico na clinica,
pelo Servico de Audiologia Educacional, e na escola tinha atendimento com uma
educadora surda que inseria a dupla méae-filho na LIBRAS. Lembro-me da sessao
do grupo e Oficina do Brincar para a qual vieram logo apés o implante: Igor
parecia estar com um olhar mais vivo. Como sempre, sorriu ao me ver e fez o

sinal em LIBRAS para “brincar”.

Carolina também estava mais animada. Entretanto, cerca de um més e
meio depois, ela chegava abatida. Relatou na sessdo do grupo que o pai da
crianga estivera na casa para ver o filho. Este estava brincando, absorto, e ao
chamado do pai, ndo atendeu prontamente. O pai logo falou para Carolina,
segundo relato desta: este implante ndo adiantou nada! Carolina ficou tomada por
essas palavras dele. Nao |he ocorreu que varios fatores poderiam ter participado
para a nao-resposta de Igor ao pai: estava muito absorto com seu brinquedo;
estava ignorando o pai (era pouco procurado por este), sem contar com o fato de
que a criancga precisa de um tempo para aprender a ouvir, localizar fonte sonora,

e outras questdes dessa ordem.

Pai e mae esperam efeitos imediatos.

Como vimos, a ferida narcisica e o sentimento de culpa derivado da
descoberta da surdez interferem na relacdo com o(a) filho(a) surdo(a). Os pais,
incapazes de se refazerem da perda do filho imaginado, encontram dificuldade
para elaborar o luto do filho perfeito. Ocorre uma perda brusca de toda a
identificagdo, o que faz com que, na busca inconsciente de restabelecer essa
identificacdo, ensurdecam ou emudecam perante tal filho(a).

A preocupacéao é: como vou me entender com meu filho? Como vou falar-

Ihe? Ele vai falar?
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Quanto ao surdo, para entender seu entorno, a crianca se vé obrigada a
decodificar sobre a face e as atitudes corporais, a gama das sensacgdes, dos

afetos, das emocdes.

Isso me remete ao filme da diretora italiana Liliana Cavani, cujo titulo em
italiano é: Dove siete? lo sono quil® Este filme, de 1998, inspirou um trabalho em

parceria com Carvalho, ja citado mais acima: Onde vocé esta? Eu estou aqui!

Neste filme hd uma cena de um jantar oferecido pela mae de Fausto,
protagonista do filme e que é surdo, em comemoracao ao aniversario do filho e
também a sua promog¢do no banco em que trabalha, o que significa a mudanca
dele para Londres. A mesa se encontram: Fausto, sua namorada, os pais dele, o
seu chefe atual com a esposa, e o futuro chefe, um inglés, também acompanhado
da esposa. Cavani dirige a cena de tal modo que permite que nos coloquemos no
lugar de Fausto, o rapaz surdo, protagonista do filme. Assim, nos faz
experimentar, como um surdo, 0 que é estar no meio de um grupo de pessoas
falando. Compartilhamos com ele da aflicdo, atordoamento e sentimento de
incapacidade que o paralisam diante da diversidade e do montante dos estimulos:
labios se mexendo de forma estranha, especialmente quando se trata do inglés,
no caso do filme, que fala com pequena movimentacdo dos labios. A vivéncia de

Fausto € de desnorteamento e perda da propria referéncia.

A cena é contundente: o rapaz se vé impossibilitado de acompanhar e
entender o que é falado num jantar em sua homenagem. Ele fica de fora numa
situacdo onde deveria ser o personagem principal. O que vemos, entdo, € um
individuo que se sente nao pertencendo a este grupo de ouvintes — falantes: vé-

se desamparado.

Com o olhar, Fausto procura uma cumplicidade dirigindo-se as pessoas
afetivamente mais proximas. No entanto, o que encontra é o embaraco delas em

face do desnudamento da sua diferenca®.

% O titulo em portugués é Gestos de Amor. N&o ha registro de copia em CD: somente VHS.
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Imagine-se, entdo, um bebé& ou crianca pequena... isto é, ldgico,
considerando-se o caso de surdos filhos de pais ouvintes, pois quando os pais
sao surdos e usam a Lingua de Sinais outras questfes se apresentam, mas ndo a

da estranheza.

Afora isso, a crianga com deficiéncia auditiva se vé colocada numa
situacdo em que nem sempre 0s Sinais, que ela se esfor¢a a produzir como forma
de se comunicar, sdo compreendidos. Ela tenta entdo, pelos meios de que
dispde, a se fazer ver para melhor apelar, como diz Dorey®, para a escuta

psiquica do outro.

Falta a crianca surda a sustentagcdo sobre um laco de palavra. A dificuldade
de aceder a ordem simbdlica da palavra freia, de modo consideravel, a
transformacao do laco vivido em laco representado e contribui na manutencao de
modalidades arcaicas do laco nessas familias. Dito de outra forma, ha diferentes
modos do lago social (vivido ou representado) estabelecido numa familia com

um(a) filho(a) surdo(a).

Ha uma especificidade na familia da crianca cuja surdez foi detectada
precocemente, e consequéncias para os lagos familiares — mais vividos ou mais
representados — dependendo de determinadas condi¢cdes: da subjetividade de
cada membro da familia, da modalidade de lacos entre os membros; da forma
como ficam afetados pela detec¢cdo da surdez de um filho; das condi¢bes que
encontram — ou ndo — de elaboracdo da ferida narcisica. Alias, € fundamental
assinalar que o golpe narcisico é vivido pelos pais de forma diferente das mées. O
pai, muito comumente, fica impedido de se sentir no direito de ser tomado como
um interlocutor aceitavel, enquanto a mée vai assumir a posicdo de quem sabe da
crianga. E, de certa forma, como vimos, € comum que os profissionais, de algum

modo, endossem tal posi¢ao, quando nao insistem na importancia da presenca do

¥ CARVALHO & MARZOLLA, op. cit.
* Op. cit., p. 175.
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pai nas entrevistas ou consultas (uso, aqui, o diferencial dos termos, para me

referir a consulta médica).

Os trés pais entrevistados-consultados, Wilson, Ricardo e Pedro,
mostraram que estdo a par da histéria dos filhos, ou seja, que acompanham de
perto seus filhos. Nado estdo de modo algum afastados deles, excluidos da vida
do(a) filho(a) surdo(a). Eles ndo se excluiram. Entretanto, Wilson e Ricardo se
consideram ausentes em relacdo a Rafael e Vanessa, respectivamente. Wilson
precisou de substratos narcisicos oferecidos por mim para se reconhecer como

um bom pai. Ricardo tem dificuldade na interlocucéo com sua filha.

Pedro também deixou claro que, sempre que pbde, acompanhou a esposa

nas consultas que envolviam o tratamento de Vanessa.

Todos eles puderam contar sobre seu(sua) filho(a) surdo(a) de uma

posicdo de quem o(a) acompanha de perto.

Posso dizer que sao pais implicados com seus filhos, surdos ou ndo, como
foi possivel ver em Ricardo cuja familia recebeu a ajuda da psicologa do hospital
procurado para realizar o implante coclear que observou que o filho mais velho e

sem deficiéncia estava sendo excluido.

O grupo familiar engendra uma forma de grupalidade psiquica, como ja
assinalei. Concordo com Dorey® quando diz que se pode perceber que se produz
uma espécie de ressonancia entre a realidade psiquica do grupo familiar e aquela
da instituicdo. Ela fala no sentido de que se pode sustentar a hipotese de que
toda crianca tende a reproduzir, no contexto do grupo institucional que a acolhe, a
génese, a qualidade e a configuracdo dos lagos que a ligam ao seu grupo familiar
e que formaram sua identidade. Vimos como Wilson, apds a deteccdo da surdez
de Rafael, no afa de agir, de tomar de decisdes que envolviam o cuidado do filho,

nao pbde se deter nos seus proprios sentimentos, ndo elaborou seu luto. Como

® Op. cit. p. 171.
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Ricardo tem dificuldade para cumprir a funcdo de ajudar sua mulher a se
desprender dos lagos fusionais que parece ter com a filha. Ambos apresentaram

dificuldade para pensar e se permitirem a sonhar.

Entretanto, ndo receberam uma escuta qualificada que possibilitasse a

elaboracao de suas feridas, suas dores, seus sentimentos de culpa.

As entrevistas-consultas com os trés pais deixam claro como eles puderam
se aproveitar, cada um como pbde, da experiéncia das entrevistas-consultas que
ofereci. Cada um deles tem uma histéria pregressa na relagdo com o proprio pai,
sua mae, com irmaos, enfim com sua familia de origem. E Pedro evidenciou nas
suas falas como foi importante para ele poder recuperar sua prépria histéria,

como foi importante ser escutado.

Reitero, portanto, minha posicdo da importancia de um psicélogo numa
equipe que atua com pessoas com deficiéncia, que possa oferecer uma escuta
para os pais e/ou familia, ou seja, com a inclusdo de irméos, dependendo do
caso. Os custos psiquicos para a familia e para o surdo de uma néo-intervencgéo

desse tipo sdo altos e Ricardo nos d4 um exemplo disso.

Segundo Dorey:

A preocupacao prioritaria das pessoas se focaliza sobre colocar em agéo
meios concretos. Elas se organizam em torno da pesquisa de técnicas
pedagodgicas ou métodos de reeducacdo para “fazer a crianca surda
falar”. Um funcionamento operatério aparece marcado pela ideia
predominante de “fazer pela crian¢ca”. A equipe, presa nesse movimento,
tem dificuldade de dar lugar a falta. Ela ndo consegue pensar e nem
pode se permitir sonhar. °

® Idem, p.170.
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Eu direi que se pode pensar em outro tipo de ressonancia entre a realidade
psiquica do grupo familiar e a da instituicdo. O profissional também apresenta
dificuldades para tomar contato com a irreversibilidade da deficiéncia, seu carater
irredutivel e, tendo em conta o fato de que grande parte dos profissionais que
atuam seja na clinica, seja na educacdo, sdo mulheres, pode reproduzir com o
paciente/aluno surdo a posi¢cdo de quem sabe da criangca. Como efeito disso, sédo
comuns casos em que o casal parental seja de certa forma desqualificado, ou,
inversamente, muito idealizado. Foram incontaveis as vezes que ouvi justificativas
de aprimorandas que n&o traziam determinados casos para discussdo na
supervisdo interdisciplinar, como se tudo estivesse correndo a contento.
Logicamente que isso € possivel, mas era muito comum se evidenciar em pouco
tempo de relato do caso, que, por exemplo, se tratava de uma crianca ou
adolescente muito submetido ao outro, ou com uma personalidade “falso self”,

seguindo as ideias de Winnicott.

Muitos profissionais ficam ensurdecidos para a ferida narcisica vivida pelos
pais e, especialmente, pelo pai que é pouco levado em conta.

Recentemente’, a Triagem Auditiva Neonatal, também conhecida por “teste
da orelhinha”, passou a ser obrigatoria em todos os hospitais e maternidades do
Pais. A Lei foi sancionada pelo presidente Luiz Inacio Lula da Silva, mas nao
prevé obrigatoriedade de tratamento para as criancas cujo déficit auditivo seja

confirmado.

Ja teci consideracdes sobre esse teste, mas penso ser importante reiterar
minha posicdo, ainda mais perante uma lei que obriga o diagnéstico mas nao
garante tratamento. O que sera dos pais que receberédo precocemente um informe
da probabilidade de que seu filho tenha uma perda de audi¢cdo, que em muitos
casos nao se confirma de imediato? Os riscos psiquicos para a crianca de uma

perturbacdo dessa ordem nos lacos pais-filho sdo altos. Os lagos primarios de

" A lei sancionada foi publicada no Diario Oficial da Unido, em 3/8/2010.



123

base necessarios para a organizacdo psiquica da crianca e da familia, conforme

ja exposto, ficam impedidos.

Pude confirmar como, segundo Dorey?®, a surdez, com seu impedimento na
linguagem, produz efeitos que levam & acentuagdo da dimenséo vivida dos lagos;
a um funcionamento operatorio da familia, um excesso de excitacdo que tende a
favorecer a predominancia de lacos simbidticos — conforme foi visto nas
entrevistas-consultas com Wilson — e a dificuldade para pensar, imaginar ou

antecipar o futuro do(a) filho(a).

Vimos como Pedro apresentou, na primeira entrevista-consulta, dificuldade
para tolerar o siléncio, tomado como “vazio”, que ele se impunha preencher a todo
custo. E também vimos os efeitos produzidos nele pela escuta por mim oferecida:
na segunda entrevista-consulta as pausas e siléncios puderam aparecer,
especialmente ao falar sobre a forma como tenta “tocar pra frente”, isto €, seguir
adiante, sem ficar detido no sofrimento causado pela surdez de Vanessa. Vimos
como, paradoxalmente, algo parece ficar oculto/aparente: ele se iguala a filha, na
mudez, de alguma forma, no siléncio, ali, comigo e, curiosamente, no momento
em que narrava a experiéncia de ter falado da filha na primeira entrevista-
consulta. Pedro pdde ousar ficar em siléncio diante da profissional que ele

reconheceu como alguém que o entenderia.

Se ndo se oferece uma escuta qualificada aos pais, feita por um psicélogo
pelos motivos ja expostos, os riscos de fracasso no exercicio da parentalidade
ficam aumentados. Fica aumentado também o risco de o pai ser excluido pela
parceira, que tende a estabelecer um laco fusional com o(a) filho(a) surdo(a), ou
pelo(s) profissional(is) que acompanha(m) a crianga, ou seja: ficar esquecido, sem

que ele esqueca o que lhe doi.

® Op. cit. pp. 171-172.
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Por tudo que ja foi exposto, concluo este estudo reiterando a importancia
do atendimento dos pais e/ou familia na época da deteccdo da deficiéncia e da

importancia de se lembrar do pai.

Este estudo deixa em aberto uma série de questbes para mim, que foram
se delineando no transcorrer da elaboracao, acerca das questdes que envolvem a
relacdo de pais surdos com filhos surdos, pais surdos com filhos ouvintes, a
particularidade dada pelas outras deficiéncias na relacado familiar, por exemplo.
Como professora da disciplina de Psicologia e Excepcionalidade, tenho
encontrado poucos estudos psicanaliticos voltados para a populacédo constituida
por pessoas com deficiéncia. Alids, ainda sdo poucos 0s psicanalistas que se
interessam pelo campo. E muito instigante, mas muito perturbador. No entanto,
tenho podido observar, através das aulas na referida disciplina, um aumento
crescente de alunos que ficam mobilizados e interessados pelo campo constituido
pelas pessoas com deficiéncia (qualquer que seja a sua ordem), e isto € bastante

animador.
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6 ANEXO 1

ENTREVISTAS COM WILSON"

As entrevistas que se seguem estao na integra, mas foram editadas para a
linguagem escrita, pois, por exemplo, Wilson repete o termo “vamos supor”

constantemente.

Os XXX significam que eu ndo entendi o que ele falou: quando aparece

XXX XXX significa que ha uma sequéncia de palavras ndo entendidas.
As reticéncias no meio de uma frase indicam pequena pausa.

As palavras e/ou frases entre parénteses indicam duvida quanto ao

entendimento da palavra e/ou frase.

Wilson é pai do Rafael, 4 anos. Crianca com surdez de origem

desconhecida e uma neuropatia associada.

12 Entrevista

02/04/2009

Ana: Eu queria que vocé contasse um pouquinho do...

Wilson : Sobre o Rafael, né? E, eu vou contar desde o inicio como

aconteceu, €é... quando ele é...

Nasceu até entdo, do primeiro més ao oitavo més a gente achava que ele
era uma crianca ouvinte, né, normal; s6 que com nove meses de idade, minha
esposa comecou a perceber que chamava e ele ndo era atento aos sons,

principalmente se ele tava de costas né,

: Nome ficticio.
Idem.
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E o que aconteceu: a gente procurou fazer ... € varios exames na época

como...

Ele era muito pequeno, o pescoco dele n&do ficava muito reto, ele sentava e

ficava assim meio tortinho. A gente falou pode ser que ele tinha algum problema

. A gente procurou primeiro um... neuro, ai indicou através do pediatra, ele
indicou o neuro, a gente fez os exames, o0 home dos exames eu ndo me lembro
agora. Ai constatou que era tudo normal, ai passou no pediatra, o pediatra: “ah, &

devido a cabeca que era tortinha tal” e depois a gente, € ...

Comecamos entdo a perceber que ndo era muito atento ao som. Ai a gente
passamos numa fonoaudidloga que pediu o exame de BERA, ai no BERA foi
constatado que ele era deficiente auditivo né, Na época foi com nove meses. Na
época foi um choque pra gente, né... Como serd o mundo dele né, ai a gente
conhece nosso mundo de ouvinte, onde a gente tem trabalho, a gente tem familia,

a gente tem momentos triste e alegre, a gente tem diverséao, e o mundo dele........

Como é que a gente ia se adaptar? A gente ia comecar do zero como ele
tava comecando; foi o que mais né, na época minha esposa pesquisando,
descobriu que tinha uma... cirurgia Implante pra Implante Coclear pelo X°, ai na
época era o dr. A.’° que tava, tava |4 no comando né, liderando, com orientacéo
na época do, como posso te dizer ... do pediatra, acho que era Dr. J. se ndo me

engano, ai indicou, ai nés ficamos na fila de espera.

Passamos por todo um processo, desde passar pela psicologa do Implante,
tinha que fazer acompanhamento, ir até la pra saber se realmente era necessario,
ai até entdo nds achavamos que era uma surdez, vamos supor de... de causa que

a gente ndo sabia.

Assim... ai, depois dos exames que a gente veio descobrir que era
neuropatia auditiva que, se eu ndo me engano, nao sei agora, ndo... num tem
nenhum material didatico ainda sobre o estudo, porque acontece, é a céclea, é a

XXX, é preservada toda a parte, agora a gente sabe que o som néo passa pelo

° Nome de hospital.

% 0s nomes de todos os profissionais citados estdo abreviados para garantir o sigilo.

1 XXX: fala ininteligivel. Aqui, o pai parece se referir ao nome de outro 6rgao do aparelho auditivo,
mas gue ndo consegui reconhecer.
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nervo e nao transmite pro cérebro, nesse meio tempo a gente fomos chamados

pela ... pelo instituto XXX na Y.*.
Ana: Instituto qual...?

Wilson : Instituto de genoma... E... teve uma amostra do sangue dele, mais
é.. fomos escolhidos como cobaia né, a gente assinou também um termo, pra ver
se nao tinha alguma coisa a ver com o genes né, ele ta bem, ndo chegou nenhum
estudo, ndo terminou o estudo ainda, terminou parcialmente, né, mas o que

chegou e que tem, é que ndo sabe se € genético.

Ai nesse meio tempo, é vamos supor, dos nove meses até um ano e seis
meses de idade dele, ele... n6s conseguimos o Implante depois de a gente ter

todo um trabalho né, ai ele fez a cirurgia pelo X [Hospital].
Ana: Ah, ele fez?

Wilson : Fez o Implante completo, com um ano e seis meses pra, fez o

Implante tudo bonitinho, acompanhou...
Ana: Num dos ouvidos?

Wilson : E, ele fez no ouvido esquerdo, porque é se eu ndo me engano no
esquerdo ele ouvia acima de 90, 92 decibéis pra cima, pra poder assim... chegar
0 som, a gente ndo sabia como chegava, e o ouvido direito dele € um pouco
melhor, acima de 87 decibéis é alto mas é um pouco melhor, entdo optou pelo
ouvido que ele tem mais deficiéncia. Ai nisso, nesse meio tempo é que ele
colocou o Implante na coclea, ele ja entrou em escolinha de ouvintes, que como
na época minha esposa trabalhava e eu trabalhava, falou “vamos fazer uma

experiéncia vamos supor, vamos ver se ele se desenvolve”...
Ana: Ele ja estava com quantos anos?

Wilson : Ele? Isso ele estava com... pra dois, pra trés anos, foi rapido,

passou uns seis meses mais ou menos, ai nés deixamos.

Ele pegou uma integracdo com as outras criangcas muito rapido, que ele
gosta de crianca, sO6 que é, assim, na maneira dele se comportar ele ficou um

pouco mais independente, porque ele ja queria comer sozinho, pra subir escada

'2 Nome da universidade ao gual esté ligado
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ele sabia que a gente tava protegendo, mas ele queria fazer, a gente percebeu
uma independéncia dele, s6 que como (orador?), como fala, a gente ndo sabia
como tava chegando, a gente viu que num tava desenvolvendo, apesar de ele ja
falar “ndo; €; mae; pai”, ele falou uma frase inteira, se eu ndo me engano em
dezembro, janeiro do ano passado, ele falou é... “néo, espera ai”, e ele falou sem
o aparelho né, pra gente foi uma surpresa né, ai tava eu presente e uma mae de
uma amiga minha, ai a gente ficamos surpreso né, a gente falou “como serd”, e
também é... Pelos estudos, através dos exames de XXX foi tendo o
acompanhamento com as fonos, foi percebendo que a audicdo dele era um
pouquinho boa, era, era, ndo ouvia, mas com tempo foi ficando severo, foi

piorando mais ainda, até chegar o Implante...
Ana: Ah, isso antes de fazer o Implante?
Wilson : Isso, antes de chegar o Implante.
Ana: A deficiéncia foi aumentando...

Wilson : Foi aumentando, entdo a gente chegou a concluséo entdo, nao é
algo normal assim porque, vamos supor, vocé nasce surdo nao escuta nada,
vamos supor, sua deficiéncia estabiliza em decibéis, e ai a gente tava percebendo
gue ele tava perdendo aos poucos, iSso ndo garantia que com um ou dois meses
de vida ele poderia ter uma audi¢cdo normal. Ai a gente ndo sabe qual é a causa,

ele poderia ouvir e a gente com o tempo foi que percebendo.

Ai 0 que aconteceu, depois de um ano € que a gente ficamos sabendo da
DERDIC, eu e a minha esposa conversamos bastante, ai falamos assim “ah,
vamos colocar ele pra estudar na DERDIC pra aprender a linguagem de
LIBRAS”... Porque ai a gente ndo tava vendo desenvolvimento, € vamos supor,
apesar do Implante, apesar de ser pouco tempo, um ano ainda, assim acho que a

gente, ele tava perdendo na parte de se desenvolver oralmente...
Ana: Ele fazia fono...

Wilson : Fazia, fazia, ele fazia fono aqui, antes de estudar aqui mesmo,
pela DERDIC mesmo... Fazia com a I. Ela é... era estagiaria mas ela no ta mais,

fazia de terca e quinta se ndo me engano, ai a outra fono a menina acho que é
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M., ndo lembro ao certo o nome. A gente percebeu o seguinte, bom, uma

integracado social com ouvinte ele vai ter bem, s6 que se ele...

Se ele estudar em escola de deficiente auditivo, a gente pode trabalhar
com ele na integracdo com surdos, também, pra aprender Linguagem de Sinais e
ao mesmo tempo a gente vai trabalhando com as fonos, porque vamos supor, se
ele daqui vinte anos, que ele ndo desenvolve a fala, o Implante vamos supor que
nao foi um sucesso, a gente deu... A gente deu educacdo pra ele, nés
alfabetizamos dentro da Lingua de Sinais, a gente conseguiu dar uma estrutura,
ele tem uma integracéo social com as outras pessoas, ele tem o mundo dele, ele

pode... trabalhar, ele pode continuar fazendo um nivel superior, uma faculdade.
E assim que a gente compreende, a gente ta indo pelas duas vias...
Ana: A idéia do Sinal surgiu de quem?

Wilson : Assim né, a Linguagem de Sinais a gente ja tinha ciéncia que
existia pelo fato da gente ta no dia a dia, a gente pegar um 6nibus encontrar um
deficiente auditivo... E assim, no 6nibus mesmo que eu vou pra casa, as vezes,

tem um pessoal da DERDIC as vezes, e também vocé acaba...

A gente que é ouvinte que ndo conhece assim como é, a gente olha... Com
um olhar de curiosidade, existe, existe pessoas que olha com curiosidade mesmo,

tem gente que tem preconceito, ainda.

Tem, tem uma série de possibilidades que pode ocorrer né. A gente olhava

com curiosidade mas a gente ja tinha ciéncia.

E o que acontece; no meu trabalho, existe duas pessoas que chegou a
estudar um tempo LIBRAS. Entdo pelo fato de a gente conversar a gente
perguntava, como faz tal coisa e ela falava tal, uma menina que era da igreja, ela

ia e falava, entdo a gente tinha uma nocao...
Ana: Ela ndo é surda; ela é ouvinte e aprendeu LIBRAS...

Wilson : Ela é ouvinte e aprendeu LIBRAS. Na verdade, ela ndo terminou,
mas ela sabe boa parte, ai através de conversa, a gente chegou num

denominador comum e falou, “bom, é... pode ser que ele venha a ouvir, e existe a
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possibilidade, ndo de ouvir tdo bem, tem a possibilidade de estudar em escola de

ouvinte, mas se ele nao ouvir”.

A gente t4 dando uma base pra ele ter uma vida social comum, como noés
temos, a gente tem a possibilidade de fazer uma pessoa livre, a gente quer isso
pra ele, é uma estrutura, ai a gente chegamos no... nesse papo, ele ta ha um ano,

esse € 0 segundo ano dele na DERDIC né...
Ele tA com quatro anos. Ele t4 indo pro segundo ano.

Esse, esse ano eu me matriculei no curso de LIBRAS com o professor D., é
acho que XXX, assim eu ja aprendi com a minha esposa que tem que fazer uma
interacdo né, minha esposa chegava em casa, “como é que faz tal coisa?” Ela ia
me ensinando, ai de vez em quando ele fazia, eu ndo sabia, eu perguntava e

tentava interagir.

Ai falei: bom é esse ano é minha vez de estudar, porque estudando eu vou
conhecer mais e eu vou poder, me relacionar melhor com ele, e outra, no
momento que ele tiver que fazer algo, eu vou poder instruir, ndo so isso, esperar

que ele fale alguma coisa pra mim XXX, ai eu resolvi estudar.
Ana: E ele é o primeiro filho de vocés?
Wilson : E nosso primeiro filho.
Ana: E vocés tém outro?
Wilson : Nao, é o primeiro e o unico...
Ana: Vocés pensam em mais um filho?

Wilson : NG6s nao temos planejamento, se der, se der outro, a gente vai

cuidar com maior amor, mas...
Ana: Nao planejam outro?

Wilson : E... primeiro lugar, custo de vida em S&o Paulo € altissimo, é... a
gente pensa em investir muito nele em termos de educacdo. E o minimo de

condicdes possivel pra ele ter as coisas deles entendeu?

E outra, hoje em dia, assim, a gente que somos trabalhador realmente

sabe que os salarios ndo sdo muito altos, apesar de eu ser formado, ter nivel
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superior to ainda procurando outros objetivos assim. Mas é complicado. E o que a
gente decidiu, quando ele saiu da escolinha de ouvinte e entrou na DERDIC:
minha esposa praticamente saiu do emprego dela pra se dedicar a ele, trazer na

escola e eu ser o homem que coloca as coisas em casa, entdo a gente é...

Meu papel € esse e 0 dela é e eu tenho ainda que ajudar a reforcar na
educacdo. Mesmo caso que seria, ela tivesse trabalhando, o emprego dela dava
mais condic¢des, ela continuava trabalhando e eu seria 0 a pessoa que estava ali
do lado dele pra dar um estudo, uma base pra ele, acho que €, que é isso mais ou

menos assim. [pausa]

Ana: Entdo, a gente tava falando que quando vocés descobriram a

deficiéncia auditiva deve ter sido um susto grande, né? Como foi?

Wilson : Assim, de inicio é... Minha esposa entrou em choque assim, ficou
desesperada. Ela... ela tentava de todos 0s recursos possiveis, procurava, a
gente procurava nha internet, a gente procurava falar com a fonodiéloga, logo no

inicio, acho que depois de dois, dois meses e meio...

Ana: Qual a sensacdo... Vocé estava junto quando foi confirmada a

surdez? Como foi?

Wilson : Foi, foi assim a gente tava, a minha esposa descobriu que ele era
surdo, até ai foi o baque, s6 que a gente viu ele ali, normal, como é pequeno vocé

nao sente assim né, mais uma coisa € vocé fica sabendo de algo e sentir.

E outra coisa é vocé vé, vocé vé acho que € mais forte né, e no dia que,
que foi, deixa eu ver se eu lembro, foi até no centro, na rua [nome da rua], um
nome duma empresa que faz concertos de aparelho auditivo, a gente ganhou
uma doacédo, ele chegou a usar primeiro, durante dois, acho uns cinco, seis
meses, vou lembrar o nome, a fonodidloga era M., ndo sei se vocé conhece ela,
também fica perto do X [hospital onde filho fez cirurgia] ali, na [nome da rua],

entdo foi relatado tudo nesses exames.

O dia que foi colocar o aparelhinho nele, minha esposa sentiu muito, ela

chorou tal, a gente confortou, foi um baque, foi ali que acho que foi o inicio.
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Desde que falou ele é surdo mesmo, nossa vida é outra. E eu sempre fui
mais ... mais, minha esposa fala que eu sou que eu quero ser o mais forte, né,

que eu ndo quero sentir tal.

Eu falei eu senti s6 que esse sentimento de, vamos supor, “ah, coitadinho”

sentiu? Acabou. Acabou, A gente passou dessa fase, ultrapassamos...
Ana: Mas, entdo,viveu uma fase assim...

Wilson : Vivi, € vivi assim, a gente tava la nos primeiros um, dois meses tal,
a gente chegava tal, a gente falava como sera o mundo dele com... com o0s

ouvinte, que num entende, e chega, fala, existe preconceito, ai...

Ai depois desse, desse, minha esposa sentiu demais, ela falava: “Ah, vocé
num chora, vocé quer dar uma de forte XXX”, mas eu sou, sou sentimental assim
mas, ai eu falei “ah, to sentindo também mais a gente tem que agora procurar o
melhor pra ele e agir”, e com o tempo, ai pra gente assim, acho que passou uns
seis, sete meses. A deficiéncia auditiva jA& ndo era um empecilho, de t&
convivendo com ele, que ele era bem inteligente, sabe pedir as coisas, ele sabe

guando a gente ndo quer que ele faca alguma coisa,

Entdo a gente ultrapassou, depois que ultrapassou eu falei “bom, ficar
estatico ndo € a solugcdo”, a gente vai procurar sempre ajuda pra ta dando o
melhor recurso pra ele. Foi ai que a gente comecgou a procurar...procurar as
coisas e tal, eu até faco um, um, um trocadilho assim, que as vezes a gente ta
dentro do 6nibus vai por exemplo, ai minha esposa € um pouco mais séria assim,
ai vem uma senhora, senta, ai fala “nossa coitadinho, ele é tdo bonitinho” fala
coitado porgue fala € bonito mais usa aparelho é coitado, ai minha esposa néao vai
responder, sabe, tem uma hora que € um milh&o de pessoas que pergunta, chega

uma hora que vocé ndo quer mais conversa mais com ninguém.

Ai, por exemplo, uma senhora que geralmente usa Oculos vem e fala de
repente, “coitadinho, ndo escuta”, eu falo assim, 6: “minha senhora, em primeiro
lugar ele ndo é coitado, porque: porque ele precisa do aparelho pra escutar assim
como vocé precisa do oculos pra poder enxergar, sem 0 seu Oculos a senhora

nao vai enxergar, sem o aparelho ele n&o vai escutar”, uma troca ali, 0 assunto
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nao desenvolve mais, a pessoa fica acho que pensando o resto da tarde, ai eu,

eu fecho assim, ai assim XXX em casa.

Pelo fato que eu me formei esse ano agora, entdo eu fiquei um pouco
ausente, minha rotina de vida nesses ultimos dois anos é assim mais ou menos,

eu acordava muito cedo, saia de casa e chegava muito tarde...
Ana: Fazia Faculdade?
Wilson : E...
Ana: Que curso fez?

Wilson : Fiz gerenciamento e rede de computadores... Eu cheguei a
estudar inglés e matematica, s6 que inglés e matematica eu XXX assim, ai como
eu ficava ausente entdo as vezes a gente conversava muito pelo telefone ou se
nao eu escolhia é... vamos supor, né, duas vezes no més uma aula que nao era
muito produtivo; eu ia pra casa pra passar mais tempo com eles, sO que nossa

comunicacdo era mais pelo telefone. Entdo eu fiqguei muito ausente.
Ana: E nos finais de semana?
Wilson : Nao, de final de semana a gente ficava grudado...
Ana: A auséncia era durante a semana...

Wilson : Era durante a semana, isso. Assim... Pra vocé ter idéia, tinha uns
trabalhos pra fazer da faculdade eu ndo fazia nada sdbado e domingo, porque
minha vida sabado e domingo era pra passar sabado o dia inteiro com ele e com
minha esposa. Porque se ndo né, se ndo ninguém... ninguém aguenta. Ai o que
eu fiz: quando terminei a faculdade eu falei: “ah, bom, meu projeto de vida agora é

se dedicar pra minha familia” pra compensar.

Ai esse ano eu to tentando me esforcar ao maximo pra ta me entendendo
com ele, saber mais sobre o que a fono fala, se a gente descobre é... Vamos
supor, publicagdo, a gente ficou sabendo sobre a neuropatia auditiva, tem médico
estudando la nos Estados Unidos pra saber qual € a causa, se tem cura XXX
XXX.

Ana: Ele tem neuropatia nos dois ouvidos, € isso?
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Wilson : E, eu creio que seria nos dois...
Ana: E ele continua fazendo atendimento fonoaudioldgico?

Wilson : Entéo, ele... ele quando entrou na DERDIC acho que até o meio
do ano passado ele fez, ai parou de fazer, eu ndo sei especificar o motivo,
comecou que a fono dele era estagiaria, ela teve que volta pra cidade dela, acho
gue era la da [fala o nome do estado natal da fono, no nordeste do Brasil] ndo sei,
ela teve que voltar, ai veio outra que ndo deu muito certo, ai acabou

desencadeando que ele ficou um certo periodo sem...

Ai 0 que aconteceu €... agora ele voltou, voltou a fazer; acho que ele ja fez

duas vezes, fono aqui ja.

Ai esse ano eu coloquei na cabeca que eu vou me dedicar exclusivamente
assim pra eles, procurando é€... interagir mais no mundo dele... entendeu, procurar
entender, tentar buscar informagéo juntos né, tentar desenvolver com eles né, é

praticamente... é... é iSSO, eu penso assim...
Ana: E como ele se comunica, de um modo geral?

Wilson : De modo geral? Assim, ele faz sinais em casa, por exemplo, ele
guer tomar mamadeira, vamos supor eu to no campo visual dele, ele faz assim
[faz o Sinal de mamadeira], vou l4, faco a mamadeira, ele toma, ai ele vai me da
um abrago XXX XXX.

Ana: E vocé também fala com sinais?
Wilson : Eu falo com sinais...
Ana: E vocé usa a fala com ele?

Wilson : Falo, falo... E porque pelo fato da gente falar, assim por mais que
a gente sabe que o nosso meio de comunicacdo com ele € com LIBRAS, é
inevitavel, chega uma hora que vocé t4 meio displicente, ai vamos supor ele quer
alguma coisa ai vocé fala, espera um pouquinho que o papai vai pegar, s6 que ai
como ele t& no campo visual ele presta muita aten¢do... na sua face, dai ele ja faz

assim e senta, e senta.

Ana: Entdo ele, ele entende.
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Wilson : E, acho que com a nossa expressdo que ta falando assim que é
quando ele subentende, entendeu? Eu faco assim ele, ele ja fica sentado, vamos
supor eu to fora do campo visual dele, ele quer alguma coisa, vamos supor eu to
displicente ou fazendo algo entretido com ela, ndo dando atencéo, dai ele “ah”, da
um grito “ah”, se ndo vai pega, se nao bate em mim, ai olha, vai la e faz: “quero ir

no banheiro”, ai ele faz (Wilson sinaliza exemplificando).

Tanto € que a gente tava conversando antes quando eu era mais ausente
tal por causa da Faculdade... Ai vocé sai do trabalho, s6 que sua mente ta no
trabalho. Ai vocé tem que ir pra sua realidade que é de estudo, ai vocé t4 na
realidade de estudo, vocé vai pra casa, entdo muitas vezes, as vezes quando eu
chegava tarde em casa ele tava acordado. Bom eu fiquei o tempo todo ausente
quando eu cheguei as vezes dava dele querer ficar comigo, e as vezes assim, ele
guerer que eu fizesse desenho, ndo querer que eu tomasse banho, nada. E pelo
fato de eu falar pra ele esperar, que ndo dava, entdo, tomava um banho ou

jantava. Depois ficava meia hora com ele.

Ai como as professoras perguntavam se eu conversava bastante com ele,
ele ai falava que ndo, que eu era ausente, porque falava: “com a mamae
conversa mais”. Ele falava: “agora... papai, mais ou menos”, antes ele falava.

Agora nao, ele ja mudou a opinido dele porque a gente ta mais...

Eu chego em casa trés horas, se eu vou no banheiro ele quer tomar banho
comigo, a gente toma banho junto, eu saio ele sai grudado na minha perna, eu
troco ele, vou janta, ele ndo come comigo mas fica sentado, quer que eu ponha
um desenho eu ponho, ou se ndo eu pego minha folha do abecedario de LIBRAS,
ai eu vou fazer ele vai tentando fazer comigo, ele pde o dedo ai eu falo escolhe
uma, ai ele escolhe, ai eu vou tentando, a gente faz junto, ai em resumo

praticamente € isso né.

Ana: Quer dizer, vocé esta falando que esta tentando entrar um pouco no

mundo dele né?

Wilson : Aha, tentar assim, integrar com ele, é... sabe como é que € a
sociedade a volta dele, quais sdo as possibilidades que ele tem, vamos supor, em
termos de trabalho e estudos e a gente vai tentar explorar até o possivel... viver,
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viver na realidade dele né, n6s somos ouvintes s6 que nossa vida é a vida dele

também.

Ana: Agora... Quando é pra conversar com a fono ou vir as reunides na

escola, como vocé faz?

Wilson : Entdo, sair do trabalho e vir conversar com a fono, praticamente
ndao. Uma vez ou outra, assim eu as vezes até eu venho, mas vamos supor, ta
tendo reunides as vezes de sabado, pra integracdo dos pais n€, reune todos os
pais com os professores... Ai eu venho e tento interagir também, aos sabados,
agora vamos supor é... vocé fala que eu venho duas vezes, semanalmente,
regular eu ndo venho. E mais minha esposa mesmo que vem... fixo... ai enfim eu

acho que € isso mais ou menos...
Ana: A aula de LIBRAS € semanal?
Wilson : E semanal, a aula de LIBRA é as tercas e quintas...
Ana: Entdo vocé vem duas vezes por semana?
Wilson : Eu venho duas vezes, das sete as nove.
Ana: E comec¢ou quando?

Wilson : Comecgou faz um més mais ou menos... Pouco tempo... O primeiro
modulo... Eu to aprendendo ainda o basicéo... o professor D. explica bem, entdao
fica mais facil de entender... to me desenvolvendo, vou me esforgar né, vou tentar
fazer o maximo, eu néo sei qual é a duracédo, eu sei que tem dois modulos no
primeiro ano mas eu nao sei qual € a duracdo, se é dois, trés anos. Eu vou

estudar até onde eu puder pra dar condi¢des pro Rafael.

Ana: E como é que a relacdo com a familia de vocés? Seus pais moram

agui, os pais da sua esposa?

Wilson : Entdo, os pais da minha esposa ndo moram aqui em Sao Paulo,
eles moram na Bahia. E longe, entdo pra falar a verdade ndo tem um dia-a-dia,
nao tem relacionamento, a ndo ser quando a gente vai a viagem, vamos supor, a
gente vai ficar la quinze, vinte dias, ele fica que é uma maravilha... A mée da
minha esposa ela vinha uma vez por ano, ficava um més na nossa casa

praticamente, um més, dois meses. Entdo na época que ela ficava toda hora o
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Rafael tava grudado nela, ficava grudado. Quando ele vai pra l4 também, ele se
diverte, porque ele anda de cavalo, ele vai, sai, todo mundo que chega ele quer
brincar, a gente, vamos supor, ndo tem um relacionamento constante com os pais

dela pelo fato da distancia, assim.

Agora, com meus pais, a gente mora praticamente na mesma rua, eu,
minha esposa e meu filho, e... vamos supor o relacionamento ndo é tdo

constante...
Ana: Nao... Por qué?

Wilson : Nao, é porque meu pai trabalha nos dias de semana, s6 que
minha mée cuida do filho da minha irm&, que trabalha também. Entdo minha méae
trabalha numa escola, ai deixa o filho da minha irma no colégio, dai ela tem o
expediente dela, ai quando volta pega ele. Ai como tem os afazeres da casa
praticamente ndo da pra dar uma atencao legal no dia-a-dia, ai quando é dia de
sdbado, que eu saio todo sdbado, pra andar, ele tem como se fosse um carrinho

de Formula Um.

Ai levo ele pra andar na rua né, ai ele vai andar tal, e quando ele volta, ele
pede pra entrar na casa da minha mae. Ai eu levo ele 14, ele cumprimenta todo
mundo, eu falo com meu pai. Praticamente todo sabado e domingo a gente fica
uma meia hora, uma hora, ele brinca, brinca, ai depois eu levo ele embora pra
casa pra dar banho, ai também € mais light, com meus irmaos, meus irmaos

também que brincam...
Ana: Vocé tem quantos irmaos?

Wilson : Homem tem trés irmdos e tenho duas irmas e uma prima de
criacao, considerada como minha irma. E o Rafael € colado principalmente na
minha irma [a mais velha, venho a saber depois] que a gente praticamente
comprou as casas ha mesma rua pra, entdo ele, vamos supor, ele chega da
escola, ele ja abre o portdo e ja quer ir direto na casa da minha irma pra pedir
macarronada. Ela da macarrdo pra ele, ele ja... Entdo ele gosta assim de ficar...
Agora, meus outros irmaos pelo fato de trabalhar, num tem um relacionamento

tdo afetivo, eles véem, abraca, d4 um beijo tal, mas é aquela coisa de cinco
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minutos assim, ai mas depois eles logo somem e acaba ali... Nao é uma coisa

mais, mais intensa.

Ana: Também deve ter sido dificil pra sua familia e da sua esposa, saber

gue o Rafael tem uma surdez, deve ter sido um baque pra todo mundo né...

Wilson : E, na época.... Assim, a gente... Eu nunca apareci nem pra minha
mae nem pro meu pai, pra perguntar assim é “0 que vocés sentiram realmente

com o Rafael é surdo”.

Mas eu sinto mais assim, de forma geral, ha uma resisténcia vamos supor
guando vocé conhece um vamos supor um surdo adolescente, adulto, tudo bem
vocé aceita é surdo, tudo bem, agora quando € um bebé e depois vocé descobre,
as pessoas elas €, é minha irma no caso, “ nao, imagina, ele nao € nao, pode ficar

tranquilo que mais tarde ele vai escutar, ele vai falar”.
Ana: Um milagre...

Wilson : Minha mae, minha mée falava “ndo, ndo é surdo ndo”, entdo ai
varias pessoas falava, eu falava “néao foi comprovado”, ndo adianta, ndo adianta a
gente falar assim “Deus pode, pode fazer um milagre, vocé tenha crenca, tenha
fé, ele vai fazer por onde”, mas a gente que tem que fazer por onde pra, pra
desenvolver, ai eu falei assim, oh, a gente vai correr atras, ele é deficiente
auditivo, surdo, e a gente vamos trabalhar pra desenvolver a vida social dele, mas

se a gente ndo, ndés que somos, vamos supor a estrutura e a familia...

Eu, minha esposa e ele, a gente tomar uma ciéncia, como um todo né, eu
falei agora vamos supor a familia toda pelo fato as vezes de nao ter uma
integracdo completa, de se reunir todo mundo de final de semana, a gente num
sabe a opinido, o pessoal conversa, brinca mas nao sabe a opinido assim, se
acha que €, as vezes muitas vezes vocé tem um amigo no emprego, que € amigo,
amigo pra falar... pra tudo, pra fazer tudo, e as vezes tem um parente préximo,
sangue do seu sangue que as vezes tem preconceitos, que as vezes vamos
supor, olha com outros olhos, as vezes vamos supor uma pessoa que nao € do
sangue faria coisas (que meu sangue faria), porque... eu falo esse exemplo
porque quando eu trabalhei numa empresa, XXX logo que eu descobri é... num
tinha ciéncia sobre vamos supor que o aparelho XXX conseguia ta, entdo ai
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vendo mais o desespero da minha esposa que tava assim, falei bom primeiro

passo € a gente ter condigdes de conseguir o aparelho.

Minha mulher, ela é mais ansiosa, ela ndo dava tempo ao tempo, ela queria
as coisas vamos supor pra ontem entdo eu queria vamos pesquisar um
aparelhinho, um aparelhinho que tava la na época, tava por volta de cinco mil
reais, até entdo quando vocé num tem muito acesso a todas informagdes possivel
relacionado, a gente num tinha ciéncia se conseguia por doac¢éo, se ia conseguir
emprestado, entdo a gente pesquisou um aparelho, esqueco, sempre esqueco 0
nome da empresa... XXX, que é uma que vendia aparelho, é cinco mil reais um

aparelho desse, né,

Entdo ai eu falei bom € minha esposa tenta vé se a empresa conseguiria
comprar um pra ele, esse foi o caminho, ai a gente comecou, “ah, ndo da ficava
enrolando e tal, ai meu gerente ficou sabendo, né XXX esse empregado
praticamente a gente somos amigos assim, conhecemos la na empresa, mais
ficamos amigos, o diretor que era o diretor da empresa, era praticamente que era
meu amigo tava sempre aqui, ai... depois de dez dias que tava enrolando, meu
diretor falou “oh, da mais cinco dias se eles ndo arrumarem eu dou o dinheiro pra

vocé comprar: eu te dou, ndo é emprestar, eu te dou”.

Ai eu falei assim: bom é, dois pesos duas medidas, tem a familia, ta ali
proximo, é seus parentes mas vamos supor. Mas muitas vezes, vamos supor,
ninguém vai falar: vou tirar dois décimos do meu salario no fim do més, todo
mundo, pra vocé ajuntar parte do aparelho ai depois vocé pensa, que nem as
vezes uma pessoa que... vocé fala um monte e tal, vocé brinca, as vezes tem... é,
tem consideracdo de pegar e te da um, que é... igual ao, vamos supor, € sO
dinheiro ndo tem, vamos supor, isso nao vai te... ndo vai te da algo pra... pra
sempre, vamos supor, o aparelhinho é importante pra ele escutar, isso ndo tem
valor pode ser o dinheiro que for, mas s o fato do, da agédo da pessoa, sei que ja
fiquei grato eternamente assim, ai, dai aconteceu de nem precisar, n0s ganhamos
um de doacdo, ai depois ficamos sabendo do Implante qual que €, entdo ai

conseguimos botar ordem.
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Ana: Vocé estd contando que de uma certa forma, vocé é mais tranquilo;
foi conseguindo tranquilizar sua esposa no sentido de, vamos esperar, vamos dar

um tempo: € isso?

Wilson: E entdo, eu num pedia pra ela da um tempo, né, n&o
necessariamente € esperar mais, mas é, a gente tinha que correr atras do
aparelho, as vezes tinha que, fazer um exame aqui outro ali as vezes, querer, as
vezes ela querer fazer quatro exames num dia s6, vamos supor, fica

sobrecarregado...

Ana: Vamos ver se entendi: vocé a ajudava a pensar que nao precisava

fazer tudo de uma so6 vez...

Wilson : Eu falava: divide de dois em dois dias... eu falava, cé vai, cé num
volta tarde no Onibus cheio, vocé vai volta estressada com um monte de
informag&o que vocé vai querer assimilar, vai fica sobrecarregada. Tenta marcar
em dois, trés dias, s6 que coracdo de mde quem €é que vai entender né, ela quer
aquilo ali pra dez anos antes, ela quer ter conhecimento pra por em pratica né.

Entdo, assim, eu entendia, né, mas eu tentava, tal...
Ana: Ela nem sempre ela te ouvia, é isso?

Wilson : Ndo, ndo ouvia, ela falava vocé é muito sossegado, XXX, sabe
como é que é... e eu... Tipo assim, falava isso pra tentar acalmar, s6 que eu tinha

ciéncia do que a gente tava passando entdo eu ficava mais...

Ana: E como vocé viveu seus sentimentos, porque vocé também deve ter
ficado aflito né, porque o que vocé estava falando que ela reclamava era que vocé

nao demonstrava 0s seus sentimentos...

Wilson: Eu sou assim, desde pequeno eu sou muito, eu sSou muito
reservado, pra mim, assim vamos supor, eu sou calmo nas coisas que eu faco, e
vamos supor, se eu tenho um problema muito grande eu tento resolver com, com
calma, até que tenha seus desfechos, eu ndo sou de colocar pra fora, aconteceu
tal coisa: “Ra!” Vou chorar, me desesperar, eu tento ter calma e resolver, mas eu
sinto, eu sinto, sinto as vezes até mais que a outra pessoa s6 que eu num gosto
de ficar me expondo entendeu XXX as vezes a gente se expde mas eu Sou muito

de guardar, tem até uma amiga minha, estudante de psicologia, ela falou, (s6 faz
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bem) vocé ficar guardando tal, vocé sabe que vocé ta sentindo até (contar XXX),
resolver, vocé passa, mas muitas vezes vocé tem que colocar pra fora tal,
extravasar e tal, mais eu vou falar mais entdo ta bom mais é... isso faz parte de
mim, assim, mudar de uma hora pra outra ndo... ndo da, e entdo, assim na

medida do possivel eu vou tentando...
Ana: Vocés falaram que tiveram acesso a uma psicologa...

Wilson : Entdo, na verdade, é... Na época da psicologa... Ndo sei se vocé
conhece a dra. A. Minha esposa tava louca, desesperada pra fazer o Implante
Coclear e foi um desentendimento total entre minha esposa e a psicologa. Minha
esposa ia la tal, por exemplo, 0 médico autorizou a cirurgia e acho que tinha uma
fono, ndo sei se era a dra. M. Acho que ela autorizou, ndo sei, e a dra. A. nao
autorizou. Falava que nés ndo estavamos preparado e o Rafael ndo tinha limites.
Entdo, eu orientava minha esposa: “quando vocé for conversar com ela, tenha
calma, escuta e tenta responder com calma as coisas que ela for....” Uma coisa é
a gente chegar no topo, outra € percorrer todo o topo até chegar, s6 que a
psicologa, ndo chegava e dizia: “fala um pouco”, minha esposa falava e ela, “por
qué? por qué?”, ai perguntava. Tudo ela perguntava: “por qué, por qué?”. Ai
minha esposa “ah, o Rafael precisa do Implante, é essencial’, e ela perguntava
“por qué”. Entdo, pelo fato dos zilhdes de por qué e as vezes minha esposa
achava que num deveria ta respondendo e sim recebendo uma orientacao, ela
chegava e falava “em vez de eu ta respondendo porque vocé nao me orienta,
porque eu to num momento que eu preciso de orientacdo”, ela falava “num
preciso de é€... t4 satisfazendo as suas perguntas, eu preciso de muita orientacao

em saber qual o caminho correto...”
Ana: Estava dificil para ela pensar, me parece

Wilson : E... € ela precisava de orientagdo, eu sei que é... foi um longo

periodo, ndo sei acho uns trés, quatro meses, num, num, num houve desfecho.
Ana: E como € que vocé se sentiu em relacdo a essa psicologa?
Wilson : A psicologa...?
Ana:E...

Ana: Até entdo vocé nao tinha ido: s6 sua esposa...
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Wilson: S6 minha esposa... Eu falei, eu quero ver o que acontece
realmente, porque... Ai eu cheguei la, eu s6 presenciei desentendimento. Porque
ela questionava mesmo. Tudo que vocé falava ela direcionava aquilo pra uma

indagacao, questionava, ai questionava...

Ai eu sei que ndo houve acordo, minha esposa discutiu tal, e ai... Ai teve
uma semana, que era uma semana que é... tava mais ou menos decidido pra

fazer cirurgia.

Chamaram, o médico chamou, a fono chamou, a dra., a psicéloga na
época tava no X [hospital], na semana, né, ai o médico falou “ a gente vai vé o
gue vai fazer, a gente vai conversar com a doutora tal”, teve um... Teve que fazer
uns exames, ficar um dia antes, ai quando... quando chegou acho que na véspera
ou dois dias antes da cirurgia, a psicologa vetou, vetou. Falou: “ndo... vocés nao

estdo preparados”. Nao vai fazer a cirurgia.

Entdo ali acabou aquele momento. Ai voltamos tal, ai... minha esposa
chegou acho que a conversar com a chefe dela que era na...falou que queria que
trocasse tal, num achava que tava ajudando, tal, acabou concluindo que um certo
dia, tudo de novo, tudo preparado, tava mais ou menos andando com a psicologa
XXX, fez os exames que tem que fazer pra anteceder a cirurgia,

ai eu me lembro como se fosse hoje, tinha um tipo de um happy hour dos
meédicos, assim um... num hall, entdo depois que sobrou uma garrafa pet, dai o
Rafael era pequenininho ele pegava a garrafa pet e ficava brincando assim no
chédo, ai minha esposa nédo queria ver nem a psicéloga pintada de ouro na frente
né. Ai a psicéloga chegou pra ela e falou “quero falar um minuto com vocé”, ai
minha esposa ficava la com uma cara fechada, ela falou: “tava observando o
Rafael agora, ele brincando com a garrafa...” ela falou assim “eu percebi que ele
tem limite sim com as coisas, que ele sabe a hora de parar de brincar, entdo eu
vou autorizar a cirurgia”, foi ai que ela autorizou, baseado nisso, eu me lembro
como se fosse hoje. Ai foi que, que, que ele fez a cirurgia... Ele é tao elétrico, &
tao forte, que ele fez a cirurgia em um dia, no mesmo dia ele ja ndo parava de se

mexer, querer se mexer, que ele era pequenininho.

Ana: Ele tinha quantos anos?
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Wilson : Um ano e seis meses.... No dia seguinte ele andava o hospital
inteirinho querendo cumprimentar todo mundo, com a cabecinha enfaixada, fez
amizade com um andar inteirinho. Até tinha um rapaz que fez uma cirurgia na
cabeca e ndo aglentava nem se mexer, ele ficava batendo na cama até o rapaz
dar a mao pra ele, ai quando deu... e pegou e, mandava beijo, € assim... ai depois
que fez a cirurgia e tudo, que pegou, ai minha esposa praticamente acho que foi...

passou aguele momento, acho que se entendeu com a psicéloga...

Ana: Bem foi importante a psicologa ter tido a oportunidade de repensar
diante de um fato novo, ainda que eu entenda bem o desentendimento havido

com Sua esposa

Wilson : Foi, ele fez o Implante, ai depois, depois do dia que ele fez o
Implante pra nés também assim né, foi vida nova praticamente, pelo menos pra
mim, né, depois do Implante, de um ano e seis meses pra ca minha vida, é como
se ele fosse uma pessoa normal, como um ouvinte, pra mim ele tem 0s mesmos
direitos que uma pessoa normal, tipo assim, num, num, (ndo sei vé como)

deficiente auditivo XXX, pelo contrario, ele € capaz como nos, inteligente...
Ana: Mudou também sua forma de ver seu filho...

Wilson : Assim... pai e mée falando é... Num da& pra... da pra desconfiar né,
Vocé tem um, quando nasce, um amor incondicional, ndo dé pra explicar assim,
mas entdo, na hora teve um baque. SO que coloquei na cabeca que eu nédo
deveria, vamos supor é... ser um choque eu falei eu ndo devo vivenciar, vamos
supor, ele é surdo, ele num vai falar comigo, ndo sei o que l4, mas assim se eu
ficar estético aqui, a gente vamos ficar parado aqui, ndo vamos evoluir muito. Eu
falei eu tenho que trabalhar pra me desenvolver e nao ficar vivenciando que ele é

um coitado...

Ana: Entdo, mas ai acho que vocé esta falando que vocé deve ter, por
algum momento, vivido algo do tipo: “poxa coitado de mim que tenho um filho

assim”.

Wilson : Vivi, com certeza... E, entdo... vamos supor assim, dentro das

possibilidades das coisas que pode ser assim, ndo necessariamente, eu me senti
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um coitado assim. S6 que vocé se sente meio fragilizado... Vocé senta e fala,

“putz, o que eu poderia fazer...”

Ana: Ou o qué que eu deixei de fazer... VEém essas perguntas na

cabeca...?

Wilson : Vém... é... Na sua mente vocé fala assim, se eu pudesse eu dava
minha audicdo pra ele e eu que seria surdo, vocé fala. Ai minha esposa fala “é
mas por que vocé faria isso?” Ai eu falo que ele tem uma vida pra viver até a
idade que eu tenho e eu ja vivi até aqui. Eu poderia muito bem viver o resto da
vida surdo, e ele ter uma vida normal pelo menos até a idade que eu tenho, seria
outra realidade, outras coisas... Ai a gente conversamos bastante, a gente
falamos, as possibilidades que a gente gostaria que acontecesse que ndo é sé na
nossa vontade. Ai falo “bom é isso é muito bom, lindo, mas s0 que nao vai

acontecer”.

Entdo tem que correr atrds disso tudo, educacgdo. Eu tava terminando,
comecando LIBRAS pra passar meus conhecimentos como pai, passar meus
valores, como se comportar, ele ter uma educacdo, respeitar as pessoas.
Entendeu? Eu falei “eu tenho que passar isso pra ele”. E eu comecei a correr
atras, praticamente eu acho que eu to comecgando agora em termos de relacdo eu

com ele assim...

Ana: Eu tenho impressdo de que vocé esta se relacionando com ele faz

tempo...
Wilson : To, to bastante...
Ana: Entendo que vocé enquanto pai esteve presente o tempo todo...

Wilson : E... Eu tenho me esfor¢cado dentro do possivel assim... A gente
praticamente quando to em casa,, ele fica grudado vinte e quatro horas, ele gruda

na minha perna de uma maneira...

Ana: Entdo, ndo é que vocé passou a ser pai agora, desde gque ele nasceu
vocé é pai dele né... O que vocé esta contando € que vocé tem podido estar
presente de formas diferentes...Teve uma época que vocé ndo pbde estar

presente como gostaria...
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Wilson : E, como... E dificil porque como eu tava na faculdade, tinha os

trabalhos...

Ana: Mas, mesmo assim tinha uma coisa: vocé foi fazer faculdade também
como um meio de melhorar as condicbes de vida: suas e da sua familia. Quer

dizer, era para o beneficio dele também...

Wilson : E, na verdade a faculdade veio agora porque... por planejamento
nosso, assim porque, quando eu era criangca minha cabeca s6 pensava em
terminar o segundo grau e fazer uma faculdade, concluir o curso superior, entao
tudo que eu ganhei, vamos supor desde quando eu era adolescente, minhas
economias, desde (quando comecei a trabalhar) dos quatorze aos dezoito anos

era tudo guardado pra mim que eu tenho facilidade pra numeros é€...

Eu estudei um ano de matematica s6 que era muito puxado porque ja no
primeiro colegial, entdo o que eu fazia: eu acordava as trés horas da manha, meu
pai era XXX, ai eu ia trabalhar com meu pai, ai trabalhava o dia inteiro até quando
tinha que trabalhar. Voltava, tomava um banho, ai ia pra escola, estudava. No
outro dia, trés horas da manha... Ai eu ndo contente, arrumei um curso de
matematica das oito as cinco da tarde integral dia de sabado. Ai eu fui... S6 que
chega uma hora que seu corpo fala assim “péara!”, ai assim, em um ano eu ja tava
mais dormindo do que estudando, falei “bom é hora de parar”, ai parei. Ai fiquei

no terceiro colegial.

Eu conheci minha esposa: eu pedi uma borracha emprestada e a gente
comecou a conversar sobre o que eu fazia, eu fazia os trabalhos de matematica
dela, da amiga dela e dos amigos nosso da sala do lado. Vamos supor, tinha que

entregar na semana que vem, eu fazia de todo mundo.

Dai a gente comecou a namorar, ai meu planejamento morreu... Mudou
assim, ai a gente comecou a falar “vamos construir uma casa, vamos casar,
depois quando a gente tiver condigdes eu volto a estudar”. E comecgou a falar,
porque a gente conversou bastante, ela falou “mas € isso mesmo que vocé
quer?”, Esse € meu sonho, como meus irmaos num tinha completado o segundo
grau, meu pai também nao tinha, ai eu falava “ndo, vou desde do...” da segunda

série, acho que eu coloquei na cabeca, falei “vou procurar sempre estar me
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superando, vou estudar através do conhecimento e vou passar”, peguei consegui

agora também...
Ana: Vocé esta casado ha quanto tempo?

Wilson : Eu, eu to casado had nove anos agora nove de marco, onze de

margo...
Ana: Entdo vocé também deu um tempo até resolver ter um filho né...

Wilson : E, n6s planejamos, foi planejado também, a gente depois de cinco
anos de casado mais ou menos ai a gente tivemos os outros, é tudo planejadinho
mais ou menos, ai terminei o curso antes do curso que eu fiz eu estudei um ano
de inglés também, ai estudei XXX também, ai parei, ai mais pra frente na medida

do possivel eu vou tentando XXX

Ana: Ah, bom legal, eu sei que vocé esta na sua hora... (ele tinha aula de
LIBRAS).

22 Entrevista

17/11/2009

Ana: Eu estava relendo aquela entrevista que a gente fez. Naquela
entrevista vocé me contou varias coisas do Rafael: da causa da surdez, do
Implante... Entdo, vocé falou mais da histéria do Rafael... O que eu quero que

vocé me conte hoje € sobre como € que é pra vocé ser pai de uma crianga surda.

Wilson: Como é que é para mim? Vocé fala em todos os sentidos né...

Desde educar, como lidar com outras criangas? A socializagao.
Ana: Eu quero que vocé me conte sobre como € que é ser pai dele...

Wilson: Assim de inicio quando eu descobri que ele era surdo eu falei
“meu Deus como vou fazer”. Eu vou falar em portugués um monte de coisa pra
ele, eu vou estar dando varias informacao para ele e ele ndo vai estar entendendo

nada.
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Entdo de inicio vocé se desespera, primeiro e segundo dia, vocé fala qual
sera os caminhos... Ai depois de um tempo que vocé acaba descobrindo que
existe a maneira de ele ser educado através da LIBRAS, que € a linguagem
brasileira de sinais, ser alfabetizado através da Lingua de Sinais, e através de
sinais ele se torna uma pessoa bilingtie, ele vai entender tanto o portugués e vai
converter para LIBRAS. Eu pensei ;eu posso me educar dentro da LIBRAS, minha
esposa dentro da LIBRAS e, nés vamos ser as pessoas que vamos tentar
disseminar as pessoas que estdo proximos da gente. Que hoje em dia € bem
complicado, a gente sabe que tem parente, que tem, deficiente fisico, cadeirante,
ai familia vai fazer o maximo para adaptar a casa dele, para ele ter acessibilidade
com a cadeira. As vezes tem parente proximo que fala “ah, eu ndo vou quebrar

uma escada e colocar uma rampa”, entdo, muitas vezes é assim.

Dentro da linguagem, cabe a nés ta passando uma visdo totalmente
diferente. Porque quando vocé fala a crianca € surda, a pessoa vai falar “ah, é
doente? Quanto tempo ele vai ter que usar esse aparelho”, porque ele tem perda
total, né, ele tem Implante Coclear. Ai eu explico, “olha surdez néo € doenca, ele
vai depender do aparelho para sempre”, como eu havia dito antes, “ele depende
do aparelho como vocé depende dos 6culos, sem o 6culos sua visdo, vocé néo
enxerga muito bem, e sem o aparelho ele ndo escuta muito bem, ele é

dependente”.

Entdo no comeco para mim foi muito dificil, porque eu falei assim, porque
eu como pai, vamos supor, eu acredito que as nossas possibilidades, a nossa
vida esta dentro da educacdo, entdo eu estudo bastante dentro das minhas
possibilidades e eu sempre falei quando eu tiver um filho eu vou tentar levar ele
pro caminho, porque € a mesma coisa VOcé vé uma pessoa sem instrucao, o
caminho que muitas vezes leva a violéncia, a criminalidade, e uma pessoa
instruida, que por mais que ndo h& muita chance, ela esta indo no caminho dela
correto e eu falei assim, ndo, meu filho ndo pode ficar, eu tenho que carregar ele

no colo, ensinar, tanto que eu mesmo criei outros meios.

Assim, apesar dele estar aprendendo na DERDIC, LIBRAS esse ano,
através da educacéo, a gente vai brincar de futebol muitas vezes, ai ele quer que

eu jogue bola com ele, ai eu jogo bola uma vez com ele e eu faco um “a” em



155

LIBRAS. Ai ele quer ficar bravo, ai eu falo “eu vou guardar a bola, ndo vou brincar
mais”, ai ele fala “ta bom”, ai eu jogo bola para ele e fago um “b”, ai quando a
gente vai jogar bola a gente ja joga e ja faz o “a” da préxima vez, ele vai
associando, e entdo no dia-a-dia eu vou, eu ndo vou exigir tudo de uma vez dele,
mas gradualmente eu vou exigindo o alfabeto para ele ter uma facilidade no dia-a-
dia; ele ainda t4 indo na escola, é pequenininho, mas quando for exigir que ele
faca com certeza o alfabeto, ou pelo menos saber porque o um € um, dois € dois,
qual o significado XXX das palavras, ele ja vai estar um passinho na frente. Eu
vou exigir dele sem ser rigido, no dia-a-dia assim, a gente brincando, ele saber
que da para aprender, a gente ter um entendimento gradualmente, aos
pouquinhos, ai eu vou exigindo dele, o abecedario. A gente chegou acho que até
o0 “g", o “h”, aos pouquinhos, ai eu vou passando o alfabeto para ele. Ele tem
cinco anos ainda, e 0os nameros, 0os numeros eu faco um, dois, trés, ai ele vai

aprendendo aos pouquinhos.
Ana: Vocé vai fazendo isso na brincadeira com ele; é isso?

Wilson: Isso. Por enquanto a gente ta assim, vamos supor, no caso 0
alfabeto, joga bola e falo o0 “a”, ai ele vai joga e faz o “a”, ele repete. Ai ele vai
repetindo. Ai, vamos supor, vai chegar o periodo que eu vou jogar a bola... A
gente ta vendo o contexto do alfabeto, eu jogo e faco o “b”, s6 dentro do alfabeto.
E tem umas coisinhas do dia-a-dia que ele ja entende, vamos supor, “depois”,
“pedir desculpa”, tem muitas coisas do dia-a-dia que ele ja aprende. Pedir
desculpas ele vem, para pedir em LIBRAS ele ndo sabe, ele pede pra XXX ele
pede pra desculpar, pede para esperar... Ai vamos supor, depois, vamos supor,
que eu souber que ele sabe o sentido do alfabeto, a, b, c, d, e, f, eu vou pedir
para ele fazer sempre uma palavra que vem depois, para ele saber qual que vem

7

depois, ai eu vou falar depois, é “i", mas so6 pra ele ir se desenvolvendo.

Pra mim como pai ho comeco foi um choque, eu falei “ah, to sem chao”, por
onde vou comecar. Mas ai depois que eu descobri que, que os surdos eles
constitui familia, o surdo estuda, eles vao ao cinema, eles namora, eles tem filhos,

eles tem uma vida normal...

Ana: Ou seja, depois que vocé descobriu que ele podia ter um futuro...
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Wilson: E, como uma classe... Antes eu ndo conseguia visualizar... E eu
falei, como eu vou lidar com ele no dia-a-dia? Porque por mais que vocé fala
espera, quando a gente nao tinha a Lingua de Sinais, era mais a gente XXX, ele

falar e tal.

Mas, com certeza, quando ele comecou a estudar, minha esposa estudar,
eu estudar, a gente comecou a se entender mais, se entender melhor. Hoje eu
acho que, vamos supor e... a Lingua de Sinais apesar de ser surdo, vocé tem
uma oralizacdo, mas muitas vezes ndo escutar e ndo conseguir conhecer as
palavras, pra mim eu acho que é uma lingua a parte que existe, acho que sao
pessoas que Sa0 capazes como as outras, € minoria né, € uma classe em
minoria. Mas eu acho que eles pode ter a mesma possibilidade que uma pessoa
que é capaz de falar, um surdo € capaz de fazer a mesma coisa e se brincar eu
acho que ela é capaz de ir mais longe que uma pessoa que €é... que se diz normal,
né. Eu acho que ela é capaz de ir mais longe, pelo fato de ser mais aplicada. Eu
costumo dizer que a gente tem, até onde a gente conhece, cinco sentidos, falo os
sentidos que a gente sabe, s6 que quando a gente perde um desses cinco, um

dos outros XXX...
Ana: Os outros...

Wilson: Se refinam. Eles, se vocé perder o tato, com certeza sua visao e
sua audicao vao ficar mais atenta. Ai, no caso da surdez, no caso da visao, eles
fixam isso, se vocé fizer uma coisa na frente deles uma vez é o suficiente para

eles gravarem, a visao é muito certeira.

Creio gue seja mais ou menos assim que eu percebo, e eu luto pra educar
ele. Eu me formei em informatica, entdo eu tento passar um pouquinho para ele
como é gue é que mexe; ele ja& mexe no computador, mais no video game, tipo
mexer na tela de Windows... E engracado que eu ensinei uma vez para ele,
gerenciador de tarefa, ai ele ja fala para esperar, ai ele vai 14 e comecga a fazer
sozinho também, no dia-a-dia vai aprendendo essas coisas, também €& muito
recente, eu deixo mais na brincadeira, s6 vou inserindo uma informacédo a cada
semana, aos pouquinhos para ele ir fazendo. Ai eu acho que é isso, acho que a
gente...



157

Os pais vieram ndo s6 pra procriar... pra colocar no mundo. Eu acho que a
base mesmo é a gente instruir através educacdo e ensinar 0S nossos valores,
dentro, dentro da lingua portuguesa e agora em LIBRAS, que € a nossa base, que

a gente vai até... até onde for possivel.

Ana: Agora... Aléem da surdez, Rafael tem uma neuropatia auditiva... Entdo
tem ali, aliada, uma dificuldade de compreenséo...

Wilson: Isso, é verdade, de compreensao.

Ana: Entao veja, isso talvez esteja por tras de uma dificuldade dele falar, é

iISS0?

Wilson: Pode ser, pode ser que, a gente ndo sabe dizer exatamente se é

isso que eles explicam, que a parte dele a XXX e a XXX estéo preservadas...
Ana: Como?

Wilson: A tibia »* e a coclea estdo preservadas... Sdo os ossiculos **... S6
gue parece gue quando chega a, eu acho que é membrana, ndo me lembro o
nome certo, chega e nao envia o som para o cérebro da maneira que deve enviar,
entendeu, por isso que eles falam que € neuropatia auditiva. Entdo a gente ndo
sabe... O Implante Coclear dele é direto na coclea. Agora, se hdo me engano,
eles j& fizeram uma ou duas cirurgias que eles falam que é Implante no Tronco®®,
que é direto no tronco. Eles ndo fazem mais...... Parece que o resultado € mais
rapido.

Ana: Ele chegou a falar alguma coisinha...?

Wilson: Chegou... Chegou, eu penso que... Quer ver... deixa eu ver, antes
de colocar o aparelho ele ja falava “papa”, ele falava “mama”, a gente pensa que,
até os nove meses porque a gente descobriu com oito, nove meses quase ne,
minha esposa que descobriu, que quando... a gente chamava as vezes ele até
atendia, entdo a gente pensa que até que ele ouvia alguma coisa antes, mas a
gente pensa que com o tempo ele foi perdendo, perdendo, perdendo, até chegar

num limite de perder tudo ou ta perdendo o restinho que tem, porque ele atendia,

'3 provavelmente quer se referir ao timpano.
 Martelo, bigorna e estribo.
1 Implante no Tronco Cerebral.
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ele falava “papa”’, “mama”, ele olhava e falava papa... Hoje em dia ele fala mais
papa. Eu creio que ele fala mais papa porque, ndo que esteja ouvindo mas
porque a gente leva bastante na fono. Na fono, para ele comecar a falar algumas
palavras, fica diferente quando ele fala “papa’. Fica “papapa’. As vezes a fono
bate e fala “papapa’. Ele fica prestando muita atencéo, porque entado eu acho que
ele ja faz leitura da movimentacdo da boca. Porque as vezes quando ele quer
brincar comigo, ele pega nas minhas bochechas e... ele sabe que sou eu né, sabe
gue sou eu ne, ai ele fica “papapa’... vem na minha bochecha, pega, brinca.
“Mamama” ele raramente fala, Eu falo ele ta falando mais “papa” que “mama”.

“Ele t& gostando mais de mim” eu falo, ai ela [a mae] fala “até parece”.

Mas ai, sem o aparelho... Ele ndo escuta nada, agora com o aparelho a
gente acha que ele vem evoluindo. A mulher que ele vai la no X [hospital] fazer a
mapeamento do aparelho, Falou que nos testes ele respondeu todos, em testes

de audicdo, s6 que a gente sabe...

Aqui, na DERDIC ele faz terapia de fono, hoje em dia com C.. S6 que a
gente assim, ele ta fazendo a fono, aqui na DERDIC. A DERDIC trabalha com
estagiario. Ai vamos supor, da seis meses para ter um trabalho, pegou
desenvoltura, ai pega um outro, ai € outro, outro. Ai as vezes ele ta adaptado, ai
troca, entéo as vezes ele fica meio irritadinho, entdo demora aquele tempo, duas,

trés semanas para voltar o processo. Atrapalha um pouquinho mais.

Ana: Entdo, quer dizer, ele falava maméae, papai, e agora ele fala mais

papai...

Wilson: Ele fala mais “papa”, “mama” menos. E, foi antes do aparelho, eu
acho que quando ele ja estava implantado, mas ele estava sem o aparelho, nos
fomos para... Foi no comeco desse ano, nés fomos para R. P.*, ele falou uma
frase inteira ele falou, ele estava mexendo na &gua e eu fui tirar ele né, fui brigar
com ele para ele parar de mexer na 4gua, porque estava empog¢ado o quintal, ele
“ndo espera ai, espera ai...”, € falou completo. Ele falou. Porque ai eu falei assim,
“se voceé tivesse sozinho e fosse falar que ouviu isso, iria falar ndo, nao”... Mas
tinha a mée de uma amiga minha que estava ao lado, tava no tanque, ela falou “ta

vendo?” Ela viu falar também, ele falou tipo uma coisa bem completa. Ele falou...

'® Nome da cidade abreviado.
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E que geralmente quando a gente tem uma deficiéncia auditiva, um surdo,
a gente fala e a nossa voz sai, ndo sai uma voz tdo normal como se tivesse
ouvindo, sai com mais distor¢cao né, e ele falou com uma voz mais, mais normal,
ai eu néo sei se tem haver com uma neuropatia. Tem uma hora que, que voceé ta

falando ai pode ser que, chegue o som de uma forma correta ou néo.

A

Ana: Me diz uma coisa... Como € que vocé é a diferenca entre a sua

funcdo como pai e da sua mulher como mae em relacéo ao Rafael?
Wilson: Em relacdo ao Rafael?
Ana: E.
Wilson: Vocé fala como um todo?

Ana: E. Como é que vocé vé, por exemplo, até a partir da sua historia, qual

é a funcéo do pai, qual é a funcdo da mae?

Wilson: Funcéo do pai e da mae, pergunta dificil essa... Ah, eu acho que,
como eu havia dito antes, a nossa... Eu acho que o pai, abre mais excecéo que a
mae. A mée é mais rigida, quanto a algumas coisas... E mais rigida, vamos supor,
eu quero que ele faca aquilo, mas eu acho que a gente ndo deve cobrar sempre,
cem por cento. Tem um dia, que vai ser o dia, ndo que eu vou e falo para ela
“vamos...”, vai ser o dia da excecdo.. Vamos supor, se ela falar “hoje ndo da
chocolate duas horas antes dele jantar”, por exemplo, né, minha esposa vai ser
rigida nesse ato, eu falo “tA bom, ndo vamos dar”, XXX dia da semana. Vai ter um
dia que ela vai falar ndo da chocolate, mas se ela sair e tiver eu e ele, vai ser a

festa do chocolate aquele dia: eu vou abrir uma excec¢ao.

Ent&o, eu acho que, para algumas coisas a gente, no meu caso, assim, eu
sou mais aberto a abrir excecdes, eu deixo ele um pouquinho mais a vontade, ai
eu falo “vai ter dia que vocé vai comer e vai ter dia que vocé nao vai comer”.
Como posso falar, se vocé bitolar a pessoa, ndo, sempre ndo, sempre vai ser

assim, ele vai falar meu pai nunca deixou eu fazer isso...
Ana: O seu pai era assim também? Como é que era com seu pai?

Wilson: Meu pai foi assim, foi sempre ausente na nossa vida assim. Desde

quando crianca até a vida adulta, porque meu pai é carreteiro, ele viaja muito,
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entdo é auséncia pura. E minha mae ja era mais, era mulher do lar s6 que ela
trabalhava, entdo nés ficava com a nossa irma, entendeu? Entdo a minha irma,
como eu XXX, era mais velha que nés, ela era mais rigida, ndo podia nada, tinha
que ficar que nem um bonequinho sentado no sofa vendo televisdo, ndo podia
baguncar. S6 que um minuto para nos era uma eternidade que a gente

aproveitava, pulava, saia de casa.

Ana: Vocé encontrou alguém para casar parecida com sua irmd nesse

sentido, né?
Wilson: Com a minha irma...?
Ana: Narigidez...

Wilson: Acho que sim né, acho que nada € em vao, Deus nunca faz nada
em vao. Ela é rigida, eu ja ndo sou tao rigido, entdo tem algumas coisas que ela
fala que ndo e eu acho que sim, entdo... Mas essa minha irmé € a que eu me dou
mais bem hoje. Eu me dou muito bem hoje em dia, a gente conversa muito assim.
SO que até hoje ela é muito, quer as coisas tudo certinha, rigida, raramente abre
uma excecao. Eu coloquei na minha cabeca também que... Foi assim, quando eu
cresci minha familia nunca teve gente muito instruido, era trabalhar e constituir
familia, entdo eu ja fui muito de questionar o outro, por qué, por qué? Entédo
guando chegou na terceira série, teve um professor que falou “vocé néo esta
predestinado a um caminho, vocé pode mudar as coisas”, falou assim, “se vocé
quiser uma coisa, as vezes vocé tem que fazer sacrificio, vocé tem que abrir
excecao”. Ai eu coloquei na minha cabeca, de hoje em diante eu vou me dedicar
aos estudos e vou seguir, vou seguir um outro caminho, vou procurar entender

melhor as coisas, vou procurar... €... saber primeiro, de duas partes.

Muitas vezes uma historia é muito bem contada, € bonita, mas vocé nao
sabe se ela é veridica ou ndo, e tem um outro lado da historia também, que o
outro que as vezes foi, que foi criticado, a historia tem dois pesos. Entdo procuro
ouvir também, procuro jogar em nenhuma das duas partes, mas eu acho que
minha funcdo é mais educar, saber, eu acho que os dois ndo podem ter opinides
fechadas, eu quero decidir o que eu quero, eu quero decidir muitas vezes o que
nao da para fazer e também a gente ndo chega num consenso, e também de

saber relevar.



161

Entdo eu acho que o papel do pai, principalmente na vida da familia é
saber relevar, que no casamento vocé tem que ter uma paciéncia a mais, vocé
tem que ter uma paciéncia gigantesca. Vai ter muitas coisas que, vamos supor,
sua esposa vai falar “eu quero assim, assim”, e na sua mente esta desenhado
totalmente diferente, vocé ndo quer assim, mas vocé vai falar “ndo, ndo quero”,
vocé tem que deixar falar, a pessoa colocar para fora, vocé se argumentar,
conter, falar o porqué ndo deve ser assim, onde vai errar, para vocé pér suas
idéias.

Entdo eu acho que o meu papel € dar um equilibrio, dar educacéo e tentar
dar um equilibrio na familia, e apoiar ela também né, porque ela ajuda muito na
educacdo do Rafael. Vem trazer o Rafael para a escola, traz, tem as tarefas de
casa, tenta ajudar. Muitas vezes, ela tem um dia dificil, vocé tem que relevar.
Entdo, eu acho que meu papel, muitas vezes, € saber pér um equilibrio na familia

para a gente seguir em frente, eu penso assim...

Ana: Agora, eu queria voltar um pouco ao seu pai. Vocé falou que ele era

ausente pela profissao dele... Mas como ele era quando estava em casa?

Wilson: Ah, ndo dava para contar muito com ele, meu pai e minha mae foi
totalmente, praticamente minha méae era mais do lar, mas. Meu pai tinha problema
com bebida alcodlica, ele viajava muito, mas quando vinha, ai tinha uma turma de
amigos e saia. Entdo, se ele tava bom um amor de pessoa, tipo ndo tem o que
falar, me dava roupa, me alimentava, me criou né, s6 que assim, meu pai ja nao
era a pessoa que eu podia falar vamos conversar sobre como foi meu ano na
escola, por exemplo. Entdo muitas vezes chegava bébado, chegava meio
alteradinho a noite, a gente tinha que dormir cedo, sabe como € que é. Entao, é...
vamos supor, meu dialogo era mais com um amigo, se tinha um amigo préximo.
Porque pra vocé ter uma idéia, meu pai nunca foi uma pessoa que eu pude
chegar e dialogar ou ele chegar e exigir para mim, “olha esse ano quero que vocé

estude”, por isso nao dava para contar muito...
Ana: Digamos que ele estava em outra...

Wilson: E, ele, se interava, ele falava “olha vocés tem que ir na escola”,
mas assim, muito superficialmente esse lance de... Nao de exigir. Por exemplo,

meu filho esta indo para a escola, “quero que vocé tenha um ano bom na escola”,
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ta bom, meu filho foi desde o inicio para a escola, o pai olha o caderno pra ver...
Hoje em dia vocé vai para o segundo colegial, o terceiro, ndo tem muita didatica,
a faculdade praticamente nada, € mais teoria. Se vocé tiver a manha de anotar
beleza, mas vocé vai num segundo dia, esta escrito uma matéria que logico nao
tem Ia, “vocé teve que aula hoje”, saber, porque vocé quer que a pessoa tenha

um ano bom. Mas muitas vezes ele tem XXX, principalmente a crianga.

A crianca... Eu costumo brincar que a criangca vem com o cérebro vazio, o
que vocé passar de informacdo € o que vai cair na cabeca dela, ela vai querer
fazer. Os outros falam, o filho se espelha muito no pai, meu pai fala isso para
mim, tem crianca que se espelha assim. Entdo, eu falo “eu quero que vocé tenha
um ano bom”, mas tem que olhar, “por que vocé néo fez isso”, poder exigir um
pouco da pessoa que, vamos la, “ndo consigo fazer”, “entdo vou te ajudar”, “entao
vamos pesquisar junto’, “eu sei vou procurar te ajudar”,” ndo sei, vamos procurar
um refor¢o, vamos procurar uma professora particular, vamos buscar ajuda com o
vizinho”, de alguma forma vocé tem que falar. Ele vai falar “meu pai se preocupa
comigo”, da proxima vez que ele pensa, vamos supor, vou cabular, vou faltar, ele
pensa vou ter que colocar alguma coisa no caderno, porque meu pai vai olhar

meu caderno, entiao voceé vai...
Ana: E sua mae?

Wilson: Minha mae néo olhava nao, ela exigia assim. Minha mé&e no

momento que ela tava em casa... Ela olhava...
Ana: Sua mée trabalhava, ela fazia o qué?

Wilson: Minha mée trabalhava, ela era doméstica. Ela trabalhava em casa.
Entdo as vezes ela falava vou olhar. Eu falava, eu to com dificuldade em tal
matéria, que eu sempre tive um pouco, nao que tive dificuldade, eu nunca soube
muito de lingua portuguesa, né, ai depois que eu cresci, que tive que trabalhar
numa area que tinha que saber o portugués, entdo eu entendi... Entdo eu estudei
bastante matematica, desde pequeno. Nossa, quando meu irmao entrou, ne,
passou da segunda série, entdo, como eu gostava muito de namero, eu tinha uns
trés, quatro anos, entdo como eu gostava de namero... Ai como eu gostava muito

de nimero naquela época, a gente tinha aqueles XXX...
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Ana: Aquele o qué?

Wilson: Agqueles pao bengala, sabe aqueles bengalas... Ai eu tinha mania
de tirar aquelas folhas e como eu era pequeno eu falava qual que é esse numero,
meu irmao falava um, entdo eu fui perguntando os nomes e ele foi me ensinando
devagar. Ai eu aprendi rapidinho, eu aprendi com quatro anos, aprendi multiplicar,
dividir, somar, dividir, e ai com o tempo eu ja estava fazendo o exercicio do meu
irmao da segunda série. Sempre gostei. SO que em portugués eu parei, eu falei,
assim, eu acredito que com... jA com oito ou nove anos eu ja tinha uma visao
analitica assim, de falar eu preciso correr por aqui, saber se preocupar com as
coisas. E ai foi, s6 que, vamos supor, instrucdo mesmo da educacédo da parte dos
meus pais, minha mée exigia quando eu falava me ajuda nisso aqui, ela ndo sabia

nada, “é assim tal”.... Minha mée eu acho que fez até a quarta série.
Ana: Sua mée até a quarta série e seu pai?

Wilson: Até a quarta também. Nenhum foi até a 82 série. Ai meus irmaos,
uns quatro acho que fez o segundo grau, terminou, e os trés parou no segundo
grau, nao deu continuidade. Ai meu irméo, o outro que € o cacgula, que tem vinte
anos, ele esta no ensino superior, ele estqd fazendo matematica, no quinto
semestre. Mas também por vontade propria porque ele sempre foi muito bom em
fisica, com numeros. Quando a gente conversava, ele sempre falava “vou fazer
fisica ou matematica”, entrou em fisica e eu entrei em informatica que mexe com

numero também, e acabou fazendo...

Ana: E, entdo, porque eu estava aqui pensando que vocé esta tentando
ser diferente do seu pai. Porque vocé diz que seu pai foi bastante ausente. Ja
naquela primeira entrevista vocé falou que estava com a preocupacao de ser

bastante presente com o Rafael...
Wilson: Com minha familia...

Ana: Com sua familia... E eu estou lembrando sobre o que vocé falou da
sua familia. Apesar de vocés morarem proximos, vocés nao tém tanta
proximidade a ndo ser talvez, essa sua irma, a mais velha, que mora perto de

VOCé...

Wilson: Mora perto de mim...
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Ana: Que seu filho gosta e...

Wilson: Gosta sim... Agora, eu costumo até brincar, que eu falo assim...
Costumo até brincar que esse negocio de parentesco, sO porque vocé tem o
sangue da mesma pessoa, ndo quer dizer necessariamente que a pessoa gosta
de vocé, que ela vai te amar e te ajudar a vida inteira. Eu costumo brincar, porque
as vezes, muitas vezes... Tem uma tia e um tio, ou até mesmo meu irmao perto
de vocé, se vocé fala assim “queria que vocé fique quinze minutos com meu filho
para eu ir para o supermercado, sé para eu pegar umas coisas pesadas e trazer”.
A pessoa fala “ndo, de jeito nenhum”, as vezes fala: “ndo tem condicbes, me

desculpe”. Entéo...

Eu falo isso porque eu trabalhei numa empresa, e eu costumo, eu falo para
todo mundo, isso que na época que descobrimos que tinha o Rafael néo
escutava, que ele era surdo, entdo bate o desespero logo de cara, o pessoal falou

assim, ele tem que usar um aparelhinho...
Ana: Quando vocé descobriu que ele era surdo?

Wilson: Que ele era surdo. Ai XXX XXX a gente ndo sabia se conseguia
por doagdo, quanto custa esse aparelho. A gente entrou em Varios sites, ai a
gente entrou no site da [nome de uma empresa que vende aparelhos auditivos],
gue tinha esse aparelho externo. Muitos aparelhos la custavam cinco mil reais,
um, um modelo. Ai a gente falou “onde a gente vai conseguir cinco mil reais”,
porque a nossa urgéncia ja era para ontem, ndo dava para esperar uma semana
ndo. Entdo eu falei vou tentar através do RH da minha empresa, eu tava numa
empresa boa na época. Ai a RH comecou a (juntar/ ajudar?). E antes eu fazia
atletismo, eu era bem magro e corria a maratona, tinha um diretor que me
patrocinava la na época, ai eu conversando com ele e tal, ai ele falou “vé sé mais
uns cinco dias, se eles ndo resolverem eu te dou o dinheiro e deduzo do imposto
da minha empresa”, ele ia me dar o dinheiro... Ele ia me dar o dinheiro dado
mesmo, cinco mil reais para eu comprar o aparelho, e ia jogar como deducao
como se fosse uma doacdo no imposto de renda. Ai eu falei “ah, beleza,
obrigado”. Ai depois a gente descobriu que havia outros meios... Que havia a

possibilidade de conseguir doacéo...
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Ana: Quer dizer, na verdade, esse caso, vocé até tinha contado essa

histdria, parece que esse homem foi um paizao para vocé né?

Wilson: Foi. Ele gostava muito do meu trabalho assim, eu fazia os
trabalhos bem certinhos e vocé sente que quando a pessoa gosta de vocé ou nao
né. Tanto que eu parei de trabalhar com ele, s6 que assim, hoje em dia, eu to
num lugar, se ele vem com o carro, ele para, me cumprimenta. A gente ta numa
festa, conversando, ai eu até brinquei, eu falei que, por exemplo, vocé tem um
parente; se ele tiver cinquienta mil reais na conta dele e vocé tiver necessidade de
cinco mil reais ele ndo vai querer perder esses cinco mil reais da conta de jeito
nenhum, vai chegar numa conversa gue € uma causa justa, ele ta vendo ali, ele
ndo vai, ndo quer saber da situacdo. As vezes tem pessoas que ndo é nada da
sua familia, as vezes sabe que aconteceu um fato e ta pronta ali, SO esperando

para te ajudar, eu falo existe essas pessoas

Ai todo mundo que eu conto, o pessoal fala assim “vocé é grato com ele
até hoje”, eu falo assim “é grato até hoje”, se ele falar assim “vem trabalhar uma
semana de graca para mim para me dar uma forca”, eu ajudo ele
tranquilamente... Agora ele é diretor de uma outra empresa. Eu falo com ele até
hoje, a gente troca e-mails. Ai eu brinco, eu falo “trabalho ai uma semana de
graca”, ele fala “ndo te dou nenhum real”, ai eu falo “isso se chama gratidao”.

Gratidao é para sempre, até...
Ai eu penso assim para lidar com parentesco é meio complicado...
Ana: ... Parece que ele criou uma relacao de pai para filho com vocé...
Wilson: Criou como se fosse um afeto.

Ana: Um afeto sincero... Ao te ver numa situacao de apuro e tendo como,

ele te ofereceu uma ajuda.
Wilson: E, é verdade, nesse momento.

Agora, 0 meu pai e minha mae ja também estao proximos da gente, eles
tdo ali do lado... Meu pai é uma pessoa que ndo da pra vocé se abrir, chegar
vamos bater um papo assim cinco ou dez minutos, ja ndo é o feeling dele. Minha
mae também vocé vai conversar também na mesma. Minha mée é do lar hoje em

dia, s6 que assim, a gente tem uma irma que tem uns problemas né, entdo minha
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mae cuida do filho dela. Entdo o menino vive com a minha mée praticamente.
Entéo, pelo fato dela j& ter criado todos nos, e ter outra crianga, minha méae ja tem

a vida e a XXX dela, entdo qualquer coisa ela ndo ta aberta a ficar.

Se eu deixo meu filho, ai junta os dois e faz uma bagunca na casa, ai
pronto, “ninguém faz bagunca nessa casa”. Entdo eu acho que a nossa educacao
foi baseada na gente chegar na escola, aprender mais na escola e, vamos supor,
€ 0 N0SSO universo tudo que tivesse a nossa volta que a gente quisesse aprender,
quis aprender a gente foi um pouquinho mais além. Mas eu acho que meu pai,
minha mé&e foi um pouquinho ausente, vamos supor, de estar instruindo dessa

parte, de estar exigindo no dia-a-dia, mas gracas a Deus eu conseqguli...

Ana: Agora, vocé falou uma coisa da outra vez que eu quero retomar. Vocé

contou um episodio em que o Rafael falou na escola que vocé era ausente...

Wilson: E... SO0 que foi assim, foi na época que eu tava terminando a
faculdade e trabalhando, entéo eu ficava o dia inteiro no trabalho, quando eu saia
do trabalho s6 dava tempo de sair do trabalho e ir direto para faculdade e da
faculdade eu ia para casa, foi durante dois anos, isso ai. Entdo, a gente saia de
manha, acordava todo mundo junto, eu dava um beijo nele, um abraco e ele ia.
S6 que eu chegava a noite, ele tava dormindo, entdo a gente ficava pouco tempo.
Ai chegava sabado e domingo, ai a gente ficava junto, a gente brincava, tal,
brincava de dia com as criancas, sO que quando chegava, pelo fato da minha
esposa estar ali constantemente, ai acho que o professor perguntou: “com quem
vocé fala mais Rafael; vocé fala mais com o papai ou com a mamae?”. Ai ele
falou “maméae, o papai um pouquinho”, ele falou, falava que conversa menos

comigo e dialogava mais com a mae.

Ana: Ah, mas isso ndo quer dizer que ele falou que o pai era ausente.
Talvez, vocé se cobrasse nesse sentido. Me passou pela cabeca o seguinte: vocé

me contou que vocé telefonava varias vezes ao dia.
Wilson: Ligava.

Ana: Lagico, ai ele ndo podia falar no telefone, mas sua esposa nao falava
“eu estou falando com o papai pelo telefone”? O Papai quer saber de vocé, como

voceé esta...
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Wilson: E falava “o papai ta no telefone” ai ele ficava “aaahhh” *'!

Ana: E? Entdo ele tinha nocdo de que o pai estava se preocupando com
ele. Sua esposa teve o cuidado de falar “olha o papai esta telefonando, o papai
quer saber de vocé, o papai vai chegar...”. No meu entender, ele falou que falava
pouco com vocé e que falava mais com a mamae porque, légico, ele via mais a
mae e talvez, sim, ele sentia falta de estar mais com vocé. Isso é diferente de

VOCE ser ausente...

Wilson: Que eu sou ausente por eu estar muito pouco tempo fora do

espaco fisico dele.
Ana: Vocé se sente, talvez ...
Wilson: Ah eu senti um aperto de ndo estar perto dele.

Ana: E um aperto por vocé sentir-se culpado por estar longe e se cobrando
de estar mais perto, talvez até porque vocé também tenha sentido falta do seu
pai, né.

Wilson: Pode ser que sim.

Ana: Porque € logico que vocé também tava cuidando de uma funcéo

enguanto pai: a de prover a casa.
Wilson: E, é verdade.

Ana: E vocé tinha que prover a casa, estava estudando pra melhorar de

vida, suas condic¢des até de ter um trabalho melhor, ndo € isso?

Wilson: Isso é verdade, minha e da minha familia também melhorar o nivel
de... Assim eu acho que, em termos de familia, eu e minha esposa, a gente tem
muito a evoluir nesse sentido. O Rafael € uma criangca excelente, € muito
brincalhao, ele fica quietinho, s6 que tem hora que ele ndo quer obedecer, ele ndo

obedece, entdo a gente tem que trabalhar.

Eu costumo dizer assim, muitas vezes, o pai, 0 pai que proibe, tem uma
filha... Eu até brinco, eu tenho uma preocupacdo a menos porque eu tive um filho

homem, eu falo, “se eu tivesse uma filha mulher eu teria que contratar uns trés

7 Imita 0 som que o filho emitia.
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segurancas para seguir ela”. Os moleques ndo iam querer namorar minha filha,

eu brinco, né.

Eu falo assim, como € homem eu fico um pouco mais tranquilo, eu sé vou
dialogar e tal para ele seguir os caminhos tranquilo. Eu costumo dizer assim, se
vocé proibe quando uma pessoa, vocé fala de hoje em diante eu quero que vocé
ndo tenha mais uma hora de almogo: vinte minutos, s6 que segunda, terca, quarta
e sexta eu vou acompanhar, sé que 62, 52 eu ndo vou estar aqui, o dia que vocé

estiver ausente a pessoa nao vai seguir, ela vai faltar.

Ana: E me diz uma coisa, a quem que ele obedece mais, vocé ou sua

esposa?

Wilson: Quem ele obedece mais? Eu acho que minha esposa. Acho
justamente por causa que eu sou aberto a excecdes e minha esposa ndo. Tem
umas coisas assim, por exemplo... O Rafael queria colocar a cama dele dentro do
nosso quarto, minha esposa falou, seu lugar de dormir € na sua cama, nao € aqui,

quietinho...
Ana: E ele tem o quarto dele?
Wilson: A gente colocou a cama dele dentro do nosso quarto, mas...
Ana: Mas ele tem o quarto para ele?

Wilson: N&ao, ndo tem, ele ndo tem o quarto para ele por enquanto, a gente
tava querendo comprar uma outra casa para colocar um quarto para ele. Ai ele ta

la assistindo o DVD quietinho.

Ai vamos supor, eu chego da rua ele faz maior festa, vem me abracga, me
beija. Ai minha esposa t4 14 quase dormindo, ai eu vou fazer as coisas, tomo
banho, janto, e ele grudado comigo. Ai quando ele vem, ele deita na cama dele,
s6 que quando eu vou deitar ele faz assim para vir deitar comigo: ele vem debaixo
do cobertor, ele vem do meu lado, porque sabe que se minha esposa ver ele ali
vai mandar ele embora e eu nao, ai eu falo “ndo Rafael, tem que ficar la, vocé tem
que ficar 1a”, ai vem me dar um beijo no rosto, “s6 um pouquinho, s6 um
pouquinho”... Ai ele me abraca, ai fica me beijando no rosto, ele fala s6 um

pouquinho...
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Ana: E depois ele vai para cama dele?

Wilson: Nao, vai, porque depois ele dorme, s6 que eu nédo deixo. Eu falo

“vai la deitar na cama que a mamae vai ficar brava com vocé”...
Ana: A maméae? Vocé nao consegue falar ndo pode?

Wilson: Nao, eu falo que a mamae vai ficar brava e eu também, eu

também nao quero...

Ana: Aha, [brinco com ele], quer dizer que vocé usa a autoridade da sua

esposa...

Wilson: Na&ao, nao (ele ri). Ai ele vai, s6 que ai vamos supor, a gente... As
vezes ele quer e fala para eu ficar um pouquinho perto dele.

Ana: Mas por que vocé acha que ele precisa dormir na cama dele?

Wilson: Que ele precisa? Porque ele tem que respeitar que aquele € um
espaco meu e da minha esposa, a gente t4 ali e ele tem o cantinho dele para ele
também né&o atrapalhar, porque a gente tem a nossa relacdo e ele tem o canto
dele, essa € a idéia. Mas geralmente como ela que ela tA& um pouquinho mais

brava...

Ana: E... vocé usa, sua esposa, né [falo em tom de brincadeira e o Wilson

ri comigo].

Wilson: Mas ele fala, fica um pouquinho junto comigo, s6 um pouquinho.
Ai como a gente coloca as almofadas, coloca outro colchdozinho porque se ele
dormir ele cai, cai em cima do colchao, ai ele ta assistindo TV, eu fico sentadinho
do lado dele uns quinze, vinte minutos até ele pegar no sono, ai eu fico fazendo

carinho nele e ele dorme, ai eu venho deito na minha cama.
Ai, mas eu nao transfiro tudo para ela, eu falo...

Ana: Tudo ndo, mas uma parte sim... (risos meus e de Wilson). Uma

funcéo do pai é também ter autoridade...

Wilson: Ou se nao, as vezes ele chega e deita com a minha esposa,
vamos supor, ele ta dormindo, ai eu ja pego ele no colo e coloco ele, ele as vezes

acorda e quer, eu falo “ndo Rafao, dorme ai”. Ai eu falava XXX ele chupa o dedo,
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dou a fraldinha dele, ai ele vira, deita, pega aquela fraldinha pde assim no rosto e

vai e dorme rapidinho.

Mas, em resumo, eu creio que seja isso assim, eu acho que tem outras
partes que eu tenho que evoluir tanto na postura de saber que muitas vezes, ser
uma pessoa muito boa s6é que tem determinados momentos tem que se impor pra

pessoa saber que existe um limite, porque se nao tudo vira festa, tem um limite.

Vocé tem que saber respeitar que existe um horario para dormir, existe um
horario para se divertir, para televisdo, existe um horario para passear, nao €
sempre festa s6, dai a gente vé que ndo é sO nosso horario assim, nossas
atividades todas pra ele comecar a aprender. Tem muita coisa que ele ja sabe
como é que é se voceé falar pra ele, vamos passear ele ja pensa no carro. Vai la
no carro, ja pega a chave, ja desliga a televisdo, comeca a desligar tudo, ja pede

pra fechar a janela, pede tudo. Entdo, € umas coisas que ele vai associando.

E dormir também “ta noite, amanhd vamos para a escola”, “ta noite, vamos
dormir”; se ele fica bravo, “ndo, vamos sim”. Ai quando ele ndo quer, ele chora,
chora uns cinco minutinhos, s6 que ai a gente ndo abre excecdo para ele ndo
ficar mimado, ai deixa ele ir dormir e pronto, para ele ir aprendendo. Quando tiver

que dormir € para dormir. E assim vai, a gente vai tentando dentro do possivel.

Ana: Bem, obrigada. Vamos ficar por aqui.
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7 ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Estudo

O Pai e Seu filho Surdo: Um Olhar Psicanalitico

O presente estudo cuijo titulo € “O pai e seu filho surdo: um olhar psicanalitico” tem como
pesquisadora Ana Cristina Marzolla, Prof2. Mestre do Depto. de Psicologia do
Desenvolvimento da Faculdade de Psicologia da PUCSP e como orientador o Prof. Dr.
Renato Mezan. Est4 sendo elaborado no Programa de Estudos Pdés-Graduados em
Psicologia Clinica, no Nucleo de Métodos Psicanaliticos e FormacgBes da Cultura da
PUCSP. Seu objetivo fundamental é compreender as vicissitudes da relacdo de um pai
com seu / sua filho(a) com uma deficiéncia auditiva severa e/ou profunda precocemente
adquirida.

Os procedimentos psicolégicos que serdo realizados fazem parte de um processo de
investigacdo sob a forma de pesquisa.

Serdo realizadas entrevistas individuais com pais, do género masculino, de criangcas com
surdez precocemente adquirida. Através dessas entrevistas se buscara subsidios para
entender melhor seu posicionamento subjetivo em relagdo a(o) filha(o) surda(o) e a
familia (seja 14 qual for o carater de unido do casal). As entrevistas serdo gravadas ou
filmadas (na eventualidade de ser o pai surdo). Os dados poderdo contribuir para uma
mudanca de posicionamento dos profissionais da &rea da saude no trato com a familia do
seu paciente com deficiéncia auditiva.

Os dados obtidos serdo a base do projeto de pesquisa e serdo utilizados para a
elaboracdo de artigos cientificos e publicados em revistas especializadas ou
apresentados em congressos cientificos, ou mesmo junto a midia.

Seu direito ao sigilo e ao carater confidencial das informagbes prestadas estdo
assegurados. Se as informacdes forem utilizadas, ndo serdo identificaveis.

Ap6s o término da pesquisa, a tese estara a disposicdo na Biblioteca da Pontificia
Universidade Catolica de S&o Paulo — PUCSP.

Nestes temos, concordam e assinam:

Data - -

Assinatura do Participante

Data - -

Assinatura da Pesquisadora

Declaro que foi obtido de forma apropriada e voluntaria o consentimento livre e

esclarecido deste participante neste estudo.






