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DO “EXCEPCIONAL” A “PESSOA CON DEFICIENCIA”

DE “EXCEPCIONAL” A “PERSONA CO DISCAPACIDAD”

Dra. Denise Radesca Alvares Scaff
Universidade Federal do Para, Brasil
deniserscaff@gmail.com

Fecha de Recepcion: 14 de junio de 2016 — Fecha de Aceptacion: 29 de junio de 2016

Resumo
Este escrito propde pensarmos a necessidade de escuta do sujeito, hoje denominado pessoa com deficiéncia,
e daqueles que exercem a fungéo materna e paterna. Esta escuta se estende ao contrato narcisista abrangendo
a constituicdo do lugar designado pelos pais, em seu desejo, para este filho, e também a relagdo entre os
enunciados fundante do meio social em sua interagdo com o casal parental e a crianga.

Palavras-Chaves

Pessoa com deficiéncia — Pais — Direito — Brasil

Resumen
El presente escrito propone un pensar sobre la necessidad de escucha del sujeto, hoy denominado persona
con discapacidad, y de aquellos que ejercen la funcion materna y paterna. Esa escucha se extiende al contrato
narcisista abarcando la constitucion del lugar designado por los padres, en su deseo, para con este hijo, y
también la relacion entre los enunciados que fundan el medio social en su interaccién con la pareja y el nifio.

Palabras Claves

Personas com Discapacidad — Padres Derecho — Brasil

DRA. DENISE RADESCA ALVARES SCAFF
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“Meu pé esquerdo”. Foi a partir desta frase, titulo do filme dirigido por Jim Sheridan
em 1989 e protagonizado por Daniel Day-Lewis, que comecei a pensar o que sei, 0 que
conhego e sobre o que escrever neste texto que possa contribuir para pensarmos, de forma
consistente, acerca de um recorte das inUmeras questdes que envolvem a realidade da
pessoa com deficiéncia na atualidade.

Pensar em um recorte do universo que constitui o humano ja nos mostra o limite,
para além do pessoal, inerente a minha pratica profissional como psicologa clinica e da
teoria, a psicanalise, que sustenta meu trabalho.

Nunca trabalhei especificamente com pessoas com deficiéncia, entretanto elas
sempre estiveram presentes em meu consultorio, nas atividades que desenvolvi em
hospitais e nas salas de aula, onde aprendi muito do que conheco.

Na verdade, convivi minha vida inteira com uma pessoa com deficiéncia, meu irmao,
a quem, tenho certeza, Daniel Day-Lewis conheceu para interpretar a personagem central
do filme ou, melhor dizendo, tanto o ator quanto o diretor mimetizaram desde as posturas
fisicas ate os olhares de meu irmao.

Meu irmao era extremamente genioso, de uma alegria contagiante, muito afetivo,
adorava carros e coca-cola e buscava constantemente a atencdo de quase todos. Nao
andava, nao falava e nao tinha controle esfincteriano, em razao de uma lesao neuroldgica.
Estudou em uma escola para criangas excepcionais, fez fisioterapia na AACD, viajava com
a familia para os lugares possiveis, frente as condigdes financeiras de uma familia paulista-
italiana de classe média, composta por avos, tios e também agregados, indo para os lugares
“legais” da época (entre as décadas de 70 e 80). Tenho nitido na memdédria momentos em
que diversas pessoas de idade e sexo variados nos paravam para se solidarizar e/ou
perguntar “o0 que ele tem?” e a resposta aprendida com a minha mae era sempre “ele
nasceu com problema motor, mas entende tudo”.

Quando meu irmao faleceu, a crianga excepcional deu lugar ao individuo portador
de necessidades especiais e meus ouvidos registraram a mudancga de designagéo, com a
aversao pessoal, como uma alteragdo na forma como ele estava inserido na sociedade e
era entao descrito institucionalmente. De uma pessoa que é incomum, que nao corresponde
ao padrao instituido, meu irm&o tornou-se um individuo que carrega algo, um adereco, um
apetrecho, que nao é parte dele, ndo o constitui, ndo o conforma em nenhum lugar da
sociedade que compartilhamos.

Meu irmao era deficiente e a familia nunca o viu em outra condi¢gdo. Sabiamos que
seu “geniozinho ruim” fora construido pela necessidade da familia de amenizar o que ele
nao podia fazer. Se havia em meu irmao um pequeno ditador, nés haviamos ajudado na
construgdo e manutengdo dele. Também sabiamos que mesmo sem falar ele se
comunicava muito bem, através de mimica facial e corporal e dos sons que emitia, fato
também constituido nessa familia de muitos filhos e pais que nem sempre estavam prontos
e presentes para realizar nossas vontades. Ou seja, para sobreviver entre varios filhos,
defenda-se, fale!

Como no filme, meu irmao se constituiu em meio a familia e a uma determinada

realidade social que contribuiu diretamente com o sujeito que ele se tornou. Séo estes dois
aspectos que quero expor brevemente neste texto, o atravessamento da constituicdo do

DRA. DENISE RADESCA ALVARES SCAFF
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sujeito pelo nucleo familiar e pelas condigbes socio-culturais de seu tempo, apoiando-me
em escritos de varios psicanalistas além de Freud, como Mannoni, Aulagnier e Bernardino.

Em “Narcisismo: uma introdugdo” (1914), Freud' expde um dos momentos cruciais
na constituicdo do homem. Neste texto de importancia cabal também para a histéria da
psicanalise, a constituicdo do corpo, do ego, das marcas de satisfagado e seu ilusionamento,
da instauracdo do ideal de eu, assim como nas fraturas da experiéncia de amor
incondicional, inscreve-se o desejo sempre tributario da relacdo com o outro. Ha muito a
ser explorado neste Unico escrito freudiano, entretanto, vou circunscrever o aspecto que
quero abordar: a criagcao por parte dos pais do lugar deste filho nesta familia, afirma o texto
que é o narcisismo revivido dos pais que sera investido nesta crianga, acolhendo-a em um
mundo de realiza¢gdes e prazeres que Ilhe dara um lugar, historicizado, neste mundo.

Este momento imprescindivel ao processo de constituicdo psiquica dara a crianga a
ilusdo de (co)responder ao outro como objeto de sua realizacdo. Momento Unico e
imprescindivel de poténcia e prazer na construgédo do primeiro movimento desejante do eu,
ideal destes pais que convidam e convocam esta crianga a vida. Este convite/convocagao
contém um sem numero de indicagdes para a crianga: seus trajes, seu nome, semelhancgas,
entre outras propriedades descritivas do momento presente, mas também traz informagdes
do passado destes anfitrides: suas origens, codigos de linguagem, costumes e habitos que
pdem na mesa o alimento e decoram a casa com conforto e beleza. Para além disto,
mostram ainda, como em um filme projetado, o futuro desta crianca, os cenarios em que
vivera, a profissdo que Ihe darad um lugar junto a sua comunidade e a vida de felicidades se
reproduzindo em montagens e mixagens ao som de orquestras, rocks ou canto dos anjos,
culminando nos crédito finais, em que o nome dos pais aparece do roteiro a diregao desta
obra prima.

Assim € o processo de narcizagcdo necessario a vida desta crianca, este momento
de amor incondicional que da ao bebé as condi¢cdes de sua humanizagao, desde sempre
inserido na cultura, experienciada por pai € mae e presente em seus discursos.

Ha, como nos diz a psicanalista Piera Aulagnier, em sua obra “A violéncia da
interpretagdo: do pictograma ao enunciado”, um desejo por este filho?. Nao por um filho,
mas por este filho, ou seja, os pais arquitetam uma histéria, um lugar no mundo, para cada
filho, em seu desejo. Esta historia, especifica para este filho, pode ser construida muito
antes até de que a pessoa verbalize a vontade de ser pai/mae. E esta historia sera forjada
entre geragoes, que deixardo sempre um lastro, um rastro de culturas que emergem a cada
nascimento, garantindo em cada novo momento um pertencimento ao passado, imortal e
,por vezes, rangoso, mas sempre provedor dos lagos com outros que nos projetam e
protegem no cotidiano.

O lugar imaginado por homens e mulheres para este filho, a vida sonhada para esta
crianga, sera afetada com o nascimento e (re)arranjos terdo que ser negociados, para as
mulheres e homens, individualmente e na conformacao familiar que constituirem, quando a
realidade desta crianga fizer sombra sobre o0 sonho arquitetado para este filho. As tentativas
destas pessoas, mulheres e homens, no processo de construgdo da parentalidade,

1 Sigmund Freud, Sobre Narcisismo: uma introdugéo (Rio de Janeiro: Imago, 1914).
2 Piera Aulagnier, A violéncia da interpretacao: do pictograma ao enunciado (Rio de Janeiro: Imago,
1979), 1979.

DRA. DENISE RADESCA ALVARES SCAFF
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dependem de suas histdrias e experiéncias e do contexto sécio-econémico-cultural em que
vivem.

Este € o inicio do processo de constituicdo do sujeito, de todo e qualquer sujeito
desejante. Assim sera também para a crianga que tem uma lesdo neuroldgica, uma
incapacidade genética ou constitucional, e a psicanalise pode contribuir muito ao nos
apontar a importancia da escuta do sujeito, sujeito do desejo.

Ao citar Aulagnier sobre “o desejo por cada filho — por este filho”, quero dizer da
importancia de ouvir os pais neste (re)arranjo necessario, a todo e qualquer homem e
mulher na construcédo da fungdo materna e paterna, entre o filho imaginado e o bebé que
vao ter nos bragos. Para além de informar, o que é importante, sobre as condi¢cbes de saude
desta criancga, e falamos de saude e ndo apenas da patologia, é preciso escutar destes pais
o lugar imaginado para este filho, é preciso abrir um espaco para que déem sentido a
doencga, a deficiéncia que a crianga apresenta. Sera a partir dos sentidos dados a
deficiéncia pelos sujeitos que exercerdo a fungdo materna e paterna que esta crianga sera
narcisada, entronizada em um reino que é sé seu e que coloca em jogo as forgas do desejo.

E a partir da escuta das significacdes dadas por aqueles que exerceréo as funcdes
materna e paterna para esta crianga que poderemos pensar na singularidade de sua
histéria. E preciso ouvir destes homens e mulheres os sentidos que trazem consigo, que
trardo marcas de geragbes anteriores e da forma contemporanea de significagdo da
deficiéncia. Soma-se ainda a construcio da familia, do que é direito e dever desta instituicao
com as mudangas que tem experimentado, com as novas conforma¢des engendradas, que
contribuem para a construgdo da parentalidade. Corrobora entdao a citacdo de Maud
Mannoni “a realidade da doenca ndo é em nenhum momento subestimada em uma
psicanalise, mas o que se procura evidenciar € como a situacao real é vivida pela crianca
e por sua familia. O que adquire entdo um sentido € o valor simbdlico que o sujeito atribui
a essa situacdo, como ressonancia a certa histéria familiar”, em seu livro “Educacéao
Impossivel™.

Ser colocado como o inteligente da familia, ou o engragado, ou o doente, mostram
um lugar que pode ou nao ser aceito pelo sujeito designado a cumprir esta condi¢cdo, desde
que consideremos esta pessoa como sujeito do desejo.

Escutar a crianga para além de garantir a ela 0s recursos que a cada ano vemos
avancgar nos processos de reabilitacdo, no conhecimento adquirido sobre as patologias,
sobre as tecnologias e agdes preventivas e etc, é imprescindivel, pois este sujeito, ao falar,
dara sentido a sua histéria, forjada com os limites que a deficiéncia contém, mas também
com as significagdes que aqueles que exercem a fungao paterna e materna atribuem a este
filho e a deficiéncia.

No filme, podemos ver o sentido atribuido ao personagem central e sua deficiéncia
falados de diferentes formas, pelos pais, pelos irmaos e pelas outras pessoas com as quais
convive. Em meio aos afetos que a personagem mobiliza, os cuidados que requer e os
modos que as pessoas encontram para lidar com ele no cotidiano e na percepgao que ele
constrdi de seu mundo, podemos ver o sujeito se constituir, mudar e ser afetado pelas

3 Citacao retirada do artigo, A contribuicdo da Psicanalise para a atuagdo no campo da educacgao
especial, Leda Mariza Fischer Bernardino. Revista Estilos da Clinica, vol. 12, n® 22/SP, junho 2007.
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paixbes e pelo mundo que o rodeia, que simultaneamente sofre alteragdes por ter a
presenca desse homem que reclama um lugar no grupo.

Portanto, o que primeiro quero ressaltar € que o sujeito deficiente se constitui a partir
desse encontro com o outro e do lugar que lhe foi destinado a partir das histérias daqueles
que exercerdo a funcdo materna e paterna. Este lugar em que o sujeito emerge esta
inicialmente inscrito no imaginario destes pais e mées e, posteriormente, sera
simbolicamente o cenario da existéncia deste suijeito.

E necessario escutar os pais, em suas diferentes funcdes, e observar os vestigios
transgeracionais que darao um sentido Unico para esta crianga em um mundo em que esta
familia, e seus varios e novos modos de existir, compartilhardo com o grupo social maior.

Faz-se necessario, sobretudo, escutar a pessoa com deficiéncia, como este sujeito
se reconhece, falante de si mesmo, dentro das condicbes que o diferenciam em relacao
aos grupos nos quais vive seu cotidiano. O desenvolvimento da crianga em seus aspectos
motores, cognitivos e comunicacionais, assim como a aquisi¢do de habitos e costumes de
um determinado grupamento social, necessitam das estruturas psiquicas para se
organizarem e darem sentido ao processo de maturagao e aprendizagem pelo qual todos
passamos, como salienta Leda Bernardino®.

O processo do desenvolvimento € para todos nés, humanos, o mesmo, vivido de
forma diversa em fungao de especificidades que s&o narradas por nossos pais, familiares
e amigos, além daquelas que nos constituem biologicamente. A criangca com deficiéncia
marcara esta diferenca por nado corresponder ao padrao determinado das condicbes de
desenvolvimento e acima disto por esgargar o ideal de perfeicdo da infancia que nossa
sociedade acalenta, nos confrontando com a ilusdo de que somos todos iguais, guardadas
as devidas “diferencgas”.

Piera Aulagnier, no livro “A violéncia da interpretacao: do pictograma ao enunciado”,
no capitulo intitulado “O espago no qual o eu pode constituir-se” expde o conceito de
contrato narcisista, em que o discurso do meio social assim como o do casal parental tem
a fungao de antecipacao do lugar desta crianga no mundo,

“— o discurso social projeta sobre o infans a mesma antecipagdo que a
antecipacéo prépria ao discurso parental: bem antes do novo sujeito estar
la, o grupo pré-investird o lugar que ele supostamente ocupara, na
esperanga de que ele transmita, de forma idéntica, o0 modelo sécio-cultural;
-- 0 sujeito, por sua vez, procura e deve encontrar, neste discurso,
referencias que lhe permitam se projetar no futuro, afim de que seu
afastamento deste primeiro suporte, representado pelo casal parental, néo
se traduza pela perda de todo suporte identificatorio”s.

O grupo social é pela autora descrito como sendo composto de individuos que falam
a mesma lingua e vivem sob as regras das mesmas instituicdes (e por vezes possuem a
mesma religido). E este grupo que definira a realidade em que vivem estas pessoas, a
origem de seus modelos e a razao de sua existéncia, ou seja, configuram enunciados sobre
si mesmo que sao fundantes e mantenedores do grupo social. As series de enunciados que

4 Leda Mariza Fischer Bernardino, A contribuicdo da Psicanalise para a atuagdo no campo da
educacéo...
5 Piera Aulagnier, A violéncia da interpretagdo: do pictograma ao enunciado...
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um grupo produz em sua variedade e complexidade devem transmitir uma “certeza” para
cada um dos individuos que formam este grupo, quando isto ndo acontece, este enunciados
sao substituidos, mas nunca havera a falta do enunciado, mantendo, portanto, continua a
vinculagao entre o campo social e o campo linguistico.

Todo enunciado € ideolégico, considerando que o sujeito enunciante o fara a partir
de ideias e ideais construidos por uma teoria sobre os fundamentos sociais. Podemos dizer
que a sociedade atual é fundada em uma teoria e em um discurso cientifico e um grupo
social que n&o tenha este enunciado entrara em conflito com os fundamentos vigentes da
atualidade.

Ao fazermos parte de um grupo social, repetiremos com nossa voz, seus
fundamentos sob os quais criamos nossas representacdes de nds mesmos e do mundo em
que vivemos. Esta repeticdo traz consigo o pertencimento deste individuo ao passado, e,
concomitantemente apontara para um determinado futuro. Perder as “certezas” do
enunciado fundante significa perder o passado e impde um futuro a deriva. Se nao
pudermos nos apoiar nas vozes anteriores a nossa propria, nao teremos como nos
singularizar e perderemos o direito ao legado deste grupo. Repetir os enunciados significa
reconhecer-se e ser reconhecido como parte do grupo.

O grupo, ao reconhecer o sujeito como parte de si, tem por objetivo que esta voz
sustente o enunciado construido garantindo sua permanéncia. A nova voz substituira
aquela que calar. A existéncia do grupo se deve a esta voz singular que repete o enunciado
de suas “certezas” e o individuo podera se reconhecer herdeiro deste enunciado garantidor
de uma previsao de futuro: “o contrato narcisista se estabelece gragas ao pré investimento
do infans pelo meio, como voz futura, que ocupara o lugar que lhe sera designado, dotando-
o antecipadamente e por projegdo de papel de sujeito do grupo™®. Cabe ressaltar na citagédo
acima que o investimento do grupo imp&e ao sujeito assumir o lugar que lhe foi destinado,
nao restando lugar para este sujeito fora do projeto social fundante.

Existem inUmeras relagcdes que podem ser estabelecidas entre os casais e 0 meio
social e diversos registros nestes enunciados do grupo que podem ser privilegiados ou ndo
por estas familias e entre os individuos que as compdem, o que pode levar o investimento
e a antecipagado pelo meio do lugar a ser ocupado pelo infans a se tornar dificil e/ou
conflituoso.

Quero ressaltar, ao usar o conceito de contrato narcisista, que temos em nosso meio
sécio-cultural um discurso sobre a crianga, sobre o ideal infantil, sobre a doencga e sobre a
deficiéncia que atinge essa crianga antes mesmo que ela tenha nascido e este contrato
inicialmente feito entre o casal parental e 0 meio sera projetivamente uma das formas de
investimento narcisico da crianga. O conflito e/ou a adesao que este discurso pode provocar
merece de todos o reconhecimento de nossa implicagdo pessoal e também dos diversos
grupos aos quais pertencemos ao longo de nossa vida.

Qual o contrato narcisista que oferecemos a crianga com deficiéncia e seus pais na
atualidade? Voltando ao inicio do texto, ndo para responder a questdo acima, mas para
langar um dos olhares possiveis sobre a questao, entendo que ser uma crianga excepcional,
como meu irmao foi designado, mantém a possibilidade de ser brilhante além de incomum.
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Posteriormente, ser denominado de portador de necessidades especiais 0 coloca
apenas como alguém que carrega algo, e nao é absurdo perguntar de quem ¢é este algo e
para que necessita ser carregado, ou para quem deve ser entregue 0 que se carrega, ja
que o sujeito tornou-se um veiculo, quase um hospedeiro, para algo que o torna diferente.

Estou falando de uma mudanca recente, de mais ou menos 30 anos, para
chegarmos a designacéao atual de pessoa com deficiéncia. O que cada um desses nomes
nos conta sobre a sociedade deste periodo e a proposta que esta tem para o sujeito; o que
enseja enquanto discurso do meio que antecipa um lugar a esta crianca, que o faz pertencer
a esta sociedade e ter uma perspectiva de futuro? Como, para cada homem e mulher, e
para cada familia, qualquer que seja sua conformagdo, estes enunciados foram, por
repeticdo, consolidando um referente para deficiente?

De que forma a repeticdo destes enunciados ou a falta de repeticdo dos mesmos
alterou a construgao por estes pais de um lugar no mundo para seus filhos?

Como e quanto os homens e mulheres que nao corroboraram com suas familias,
com estes enunciados sofreram a partir do conflito instalado por esta dissolugéo contratual,
assim como seus filhos?

Ao vermos o filme somos expostos as angustias, sintomas e paixdes que a
personagem vivéncia de forma solitaria ou dividida com outros de sua histéria, e, por vezes,
somos observadores de seu sofrimento. Mais uma vez, revisito a minha histéria, com o meu
irmao, distante trés anos de mim, e proximo demais em nossos jogos e brincadeiras.
Ambos, assujeitados pelos discursos, nos dois sentidos que o termo comporta, de uma
realidade e de uma relagao.

Ser excepcional pode ser considerado como uma qualidade do ser humano, de um
ser raro até um ser magnifico; ou ainda, ser portador de necessidades especiais,
considerado portador de algo, o que sublinha a coisa carregada enquanto faz subsumir o
sujeito — ninguém pensa no individuo que “porta a coisa”, mas “na coisa que € portada”.
Atualmente temos o termo “pessoa com deficiéncia” entendido como “... aqueles que tem
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais,
em interagao com diversas barreiras, podem obstruir sua participacado plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas” — Artigo 1 da Convengéao
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, criada pela ONU e vigente no Brasil. Esse
conjunto de definicdes nos permite compreender o lugar estabelecido para estas pessoas
e, mais importante, abre possibilidades para escutarmos estes sujeitos ou apenas
respondem ao nossos anseios de Ihes dar um endere¢o, com uma bela vista — se possivel
-, mas sem lhes outorgar um lugar no grupo social com direito a voz, mesmo que essa seja
dissonante?
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