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ENTREVISTA A




Entrevista A

ABREVIATURAS:
A Entrevistado
B Entrevistadora

DATA: 3/4 /2009

Entrevistadora - O tema € este, «0 impacto da surdez adquirida no adulto
jovemy, ou «no jovem adulto» ...e a maneira, ndo so as reacg¢des das pessoas
mas também a maneira como as pessoas lidaram com a aquisi¢do da surdez,
tanto na altura em que comecaram a perder a audicdo, como depois, com 0
decorrer do tempo, ndo é? Pronto, esse é o tema geral, depois vamos ver
também, consoante aquilo que as pessoas disserem...0 que € que eu

POSSO0...0 que € que eu posso estudar, ndo é?

Entrevistado A — Estou a falar em cima da tua conversa, ndo vale a pena,

va...

E — Pronto, em primeiro lugar queria dizer isto, agradecer-te teres concedido a
entrevista e teres sido a primeira a dizer que sim, porque... acho que ¢
importante que as pessoas que passam pelas situacées que déem testemunho
daquilo que vivem, até para ajudarem os outros e para ajudarem todos os que
passam por situacdes idénticas e também para aqueles que ndo passam pelas
situacdes para saberem um bocadinho como é que as coisas sdo... porque...
este trabalho depois vai levar a escrita de uma tese, mas vai ser... todas essas
as informag¢des aqui dadas, vao ser dadas...vdo ser fornecidas de forma
anénima, portanto ndo ha identificagdo, ndo ha nomes...ha letras...e as letras
correspondem as pessoas... mas mais ninguém vai saber portanto, podes
estar descansada por ai porque ninguém vai saber se € a Maria ou se € o
Francisco...podem saber o sexo, nao €, pois, mas nao vao saber exactamente

quem é que é.
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Ja te perguntei se podia gravar, por isso € que nés ja estamos a gravar, nao
€...eu tenho sé antes de comegarmos, tenho... dois documentos para ti. Toma,
em primeiro lugar, um documento que tem o tema, tem a indicagdo do
professor que esta a orientar a tese ...pronto, este papelinho é um Termo de
Compromisso da minha parte em como nao vou estar a divulgar, s6 vou
divulgar de forma andnima as informacdes que me deres e que eu depois
achar que sao relevantes, porque pode haver coisas que eventualmente sejam
demasiado privadas e que nds entendamos que ndo devem ser..va la,
divulgadas, e portanto ai também n&o... e outra coisinha para tu preencheres,
se nao te importares: € uma folhinha a dar-me autorizagéo, isto para ficar tudo
como deve ser (risos) ... exactamente... pde isto por baixo para poderes
escrever; |& primeiro, ndo se assina nada sem se ler...ok; se ndo quiseres pér o
nome completo, pde s6 o primeiro e o Ultimo, que eu ndo tenho necessidade de

ter o nome todo...

A — O qué?

E — Se ndo quiseres escrever o nome todo, basta o primeiro e o Ultimo, ndo é

preciso escrever tudo.

A - Hoje sao quatro?

E - 3. Exactamente. Pronto, tu ficas com esse, eu fico com o outro, ok?

Antes de comecarmos propriamente a entrevista tenho aqui uma fichinha para
recolha de alguns dados, sexo, idade, essas coisas assim, a idade depois se te
recordares, ja vamos ver, se ndo te recordares também n&o ha problema; sexo
nao tem problema...idade...

A — 35.

E — Ja estava em duvida...profissao?

A — Agente de viagens.
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E — Estado civil?

A — Divorciada.

E — E agora aqui séo as habilitacdes literarias; ensino superior?

A — Bacharelato.

E — Localidade de residéncia, Lisboa, ndo é?

A —Sim.

E — Agora, tens alguma ideia, mais ou menos, da data, ndo quer dizer do

momento exacto...

A - Ha duas, a da perda de audicdo parcial e a perda total. Eu penso que te

interessa € a perda de audicéo total.

E — Nao, € mesmo o inicio....o principio mesmo.

A — E? Entdo temos que fazer...portanto, temos que falar de ha 15 anos

atras...estamos em 2009... 99... menos cinco...

E — 84...0ora bem, por essa altura...

A - 94, ndo é 84!

E — 94! Agora, a idade que tinhas. Ora bem, entdo em 94, ha 15 anos, tinhas
21.

A — Nao, tinha 20.

E — Lembras-te mais ou menos da data em que foi feito o diagndstico?
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A — O diagnéstico foi feito mais tarde, ja na segunda fase ...foi, va la, quando

aconteceu a surdez total.

E — E lembras-te em que ano foi?

A — Portanto, foi aos 26, estamos a falar de ...

E —2000.

A — 2000, exactamente.

E — Pronto, agora vem a tal questao se a surdez...

A — Esse sei, 25 de Maio de 2000, esse néo falha (risos). O outro nao sei.

E — Eu sei o dia, ndo, dos primeiros sintomas auditivos sei, oculares sei 0

més...auditivos recordo-me, 3 de Marc¢o de 2006.

A — E aquelas datas-chave, nunca mais se esquece.

E — Agora, agora vamos a tal histéria se a surdez foi subita ou se foi

progressiva. Vamos comecar pelo ouvido direito.

A — ... portanto, o primeiro foi o esquerdo...

E — N&o, tanto faz, tanto faz. E a surdez foi imediata, quer dizer, foi de um dia

para o outro ou foste perdendo a audicao...

A — N3ao...exactamente! Portanto, comegou com o ouvido esquerdo, isto ha 20
anos... ha 15 anos, comecgou com o ouvido esquerdo e a perda de audicao foi
gradual. Portanto eu sei que...no espago de 15 dias, 3 semanas, ensurdeci

totalmente desse ouvido.

E — E do direito?
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A — O direito, foi diferente....o direito foi também gradual, mas o espaco...o
espaco da perda de audicdo foi maior: comegou em OQutubro... houve muitas
oscilagbes, muitas oscilagdes e terminou em Maio do ano seguinte, portanto foi

uma coisa para...7 meses, mais ou menos.

E- E este ultimo, o direito, foi numa segunda fase?

A — Sim, exactamente. Foi 6 anos depois de ter perdido o...a audi¢do do...do

esquerdo.

E — Ok. Portanto, agora com essas coisas todas ndo sei se te recordas
exactamente do grau de surdez... Vamos por fases: antes do
diagndstico...temos as duas fases, ndo €? Antes de dar...esta data que me
deste ha pouco, aqui, 2000, Maio de 2000, final de Maio de 2000...

A — 25 de Maio.

E — 25 do 5... lembras-te do grau de surdez que tinhas na altura?

A — Ou seja, quando h& a perda de audicao, logo ao principio?

E — Sim. Eu sei que foi progressiva, mas quer dizer tu...portanto, quando falas
de surdez total, estas a falar de surdez profunda ou estavas ja mesmo com

cofose?

A — O esquerdo foi cofose, rapidamente cofose, em pouco tempo, nas tais 3

semanas, ho maximo.
E — Certo.
A — Logo nos primeiros audiogramas que eu fiz acusou logo, cofose. O outro,

€.... tinha perda... como é que eles chamam...surdez moderada-severa, grau
I (sic).
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E — Pois, € mesmo aquela que esta em transicdo, exactamente. Pronto. E
depois, quando chegou a altura do diagnostico, € Obvio que a cofose se
mantinha e... (A — Exactamente.) ...mas no direito continuava a ser moderada

a severa?

A — E, apesar das oscilagdes, pronto, que houve...mas o diagnostico,
ndo...nunca mudou muito, ndo melhorou muito mais do que isso, porque
apesar de ter tido oscilagcbes e de haver dias em que se ouve relativamente
bem...no diagndstico acabou por se...a analise da audi¢gdo acabou por ser

sempre mais ou menos a mesma.

E — E actualmente? O ouvido direito?

A — O ouvido direito agora é implantado, portanto agora é...€ outra realidade,
nao €7 Portanto... Agora, sinceramente, nem sei qual € a analise que eles

lhe...qual é a avaliagao que eles lhe fazem.

E — A data do implante, antes do implante, has-de ter feito uma série de
exames, de audiogramas também...lembras-te qual é que era a

perda...continuava a ser...

A — Continuava a ser a mesma. Esse diagnostico foi feito...logo no
principio...portanto...2001, 2002...continuava a ser exactamente o mesmo. A
Unica coisa que...foi a professora® ...e quando eu fiz os testes em Coimbra a
avaliacdo foi exactamente igual, portanto, manteve-se tudo mais ou menos

estavel.

E — Exactamente, pois... ja agora, s6 para eu, embora n&do tenha isso no

guestionario, mas ja agora, quando é gue fizeste o implante, em que data?

A — Foi...ora estamos em 2009 (risos) ...foi 2006...foi em 28 de Agosto de
2006.

! Professora que trabalhava no apoio aos doentes surdos e seus familiares.
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E — Lembras-te quando é que fizeste o ultimo audiograma? Foi antes do

implante ou ja...

A — O ultimo audiograma? Foi, foi...alias, eu fiz mais audiogramas, mas isso ja
tem mais a ver com a programacao propriamente do aparelho, ndo sdo os
audiogramas normais que nos fazemos para analise sem aparelho, é...s&o
coisas diferentes, € programar o aparelho para ver...maximizar...o som,
enfim...mas, porque eu agora... eu acho que propriamente audiogramas como
os anteriores ja nao fago porque... ndo faz sentido, ndo é? N&ao faz sentido,
porque o som...0 som no fundo ja ndo entra da mesma forma, mesmo que a ...
ja ndo seja da mesma forma. A operacédo do implante, como é uma operacao
destrutiva, penso eu, por acaso também nunca perguntei a ninguém, mas
acaba por...se calhar vai alterar os dados que se tirardo, mas n&o sei, nunca

me fizeram, nao sei.

E — Ok. Agora...umas ultimas questdes relativamente a parte da reabilitacao...
A — Hum hum...

E — Chegaste a usar proteses...no ouvido esquerdo, por exemplo?

A — Nao, o ouvido esquerdo nao levou prétese nenhuma.

E — O direito...

A — O direito...quando...na fase das oscilacdes, usei uma proétese.

E — Exacto. Ora bem, essa fase de oscilagdes foi...foi fase pré-diagnéstico...

A — Foi na altura em que eu estava a fazer os exames para termos a certeza
que...de que se tratava realmente do Sindrome de Cogan...portanto ainda nao
havia a surdez total, foi ainda no més de Maio, mas ndo havia a surdez total,
mas...e ja havia a grande suspeita de que fosse Sindrome de Cogan, e entao

estava a fazer aqueles exames todos de despistagem, ndo €,

videonistogmograma (sic), por ai fora, por ai fora... ... para se ter a certeza que




Entrevista A

realmente era isto que se estava a passar. Portanto, acaba por ser pré-

diagnostico e ndo (E — pré e po6s) ...ali no meio.

E — Pois, exactamente. A seguir foi o implante. Outros meios de aju..., de apoio

a escuta?

A — Nao, ndo, nao.

E — Lembras-te, por acaso, se ... utilizaste a protese... lembras-te mais ou
menos quando é que comegaste a utilizar...ndo é exactamente quando é que
comegaste a utilizar a prétese...foi...quando é que tu comecaste a...a tratar da
reabilitacdo auditiva...ndo €& exactamente quando puseste a protese, porque
nos...antes de pores a protese ha uma série de exames que sao feitos, nao
é...e ha aquele periodo de tempo que pode ser maior ou menor, mas em que
nés decidimos se queremos, ndo queremos, avangcamos, ndo avangamos,
portanto ha ali aquela primeira fase, ndo é? Quando é que tu comecaste com
essa parte da reabilitagao auditiva, por exemplo...foi no hospital...foi ja ca fora,

depois?

A — A reabilitacdo auditiva, no fundo, com a proétese nao foi feita.

E — Porqué?

A — Porque...eu usei a protese durante dez dias e...passados esses 10 dias
deu a surdez total e portanto, a reabilitacdo no fundo auditiva s6 veio a ser feita

quando foi...quando eu fui implantada.

E — Exactamente.

A — Pelo meio houve um tempo de espera, de desespero (risos)...e de
adaptacao de outra forma, quer dizer...ndo...acaba por nao ser...penso que
nao se vai chamar reabilitacdo auditiva, ndo é...pelo meio acaba por ser... a
nossa forma de... 0 nosso instinto de sobrevivéncia que tem que se adaptar a

um mundo sem som e a0 mesmo tempo a tentar perceber qualquer som que
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é... que é através da leitura labial...através do aumento...da...da visao...
através do aumento da capacidade de...olfactiva...mas isso agora ira depender
de cada caso... e depois foi um bocado...porque no meu caso foi os outros
sentidos que dispararam para se adaptar, porque ha ai um vazio, ndo é, ha um
vazio auditivo e entdo os outros sentidos tém que se...tém que ir buscar mais

informagéo do que numa situagao onde ha alguém que ouve, mas...

E — E utilizaste ... entdo, quais foram as estratégias que utilizaste a partir do
momento em que no fundo ha a surdez total, embora ainda ndo haja
exactamente cofose a direita, mas ha surdez total para todos os efeitos (A —
Sim, sim...) ...como é que tu fazias para poderes comunicar no teu dia-a-dia

com os teus familiares, com os teus amigos, com os colegas de trabalho ou...?

A — O primeiro passo foi tentar ler nos labios e...enquanto que ndés
falamos...qualquer um de nds, sem ter problema de audigdo, quando estamos
a falar com outra pessoa, nés olhamos...para 0 meio do nariz...nés passamos
a olhar para a boca...tanto que agora, oico e ndo olho para o meio dos
olhos...eu olho sempre para a boca...e depois isso é logo a primeira fase, a
primeira reaccdo...€...a pessoa tem que ir a procura de informagao porque
esta alguém a falar contigo e tu tens que ir buscar ali uma, duas, trés palavras,
para te orientares....Isso € logo imediato... Depois...senti...mas isso € um
processo mais gradual...que é...0 ...0s outros sentidos a darem alerta. Por
exemplo, no meu caso...sentia o olfacto muito mais apurado. Uma das coisas
que me fazia muita confusdo era o cheiro a fumo...era...disparava o
mecanismo de...alerta, porque eu pensava «tenho de ver de onde é que vem
este fumo, porque se for uma situacdo critica, eu tenho de sair daqui, porque
eu n&o oico alarmesy»... mais por situacdes de perigo, do que propriamente por
cheiros ... va la, o meu grande...0 meu grande... alerta era um incéndio, por
exemplo. Isso reparava, acabava por chegar a concluséo, ... «espera, isto nao
me acontecia dantes, agora esta a acontecer...deve ser realmente porque ha
falta de audigao». Outro, foi a capacidade de...a capacidade, nao, va la...a
Visdo apura-se muitissimo, porque nds vamos...estar mais receptivos a
determinados sinais, pequenos sinais...e reparamos em pormenores que eu

acho que numa situagdo ouvinte ndo se repara tanto. Acho que...eu...€ um
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bocado...eu as vezes brincava e dizia assim «estou com visdo de falcdo»,
porque havia assim...pronto, certos pormenores em que eu dizia «isto é
qualquer coisa». E quando tratava com alguém e me diziam assim «mas como
€ que tu te apercebeste? Eu ndo contei a ninguém desta situacdo. Como é que
tu te apercebeste iss0?» e eu pensava assim «meu Deus, pois, como é que eu
reparei neste pormenorzinho de nada»... e eu acho que isso esta tudo

relacionado...com...falha um sentido e os outros tentam compensar, penso eu.

E — Portanto, estas a tentar apanhar a mensagem que a outra pessoa te esta a

transmitir...ou ndo, através de qué? Da cara, de gestos?

A — Sim. Uma das coisas que nds reparamos muito € na expressao facial,
passamos a reparar muito no que...pronto...se ndo se ouve, nés estamos
completamente canalizados para olhar para a pessoa que estad a falar
CONNOSCO € vamos reparar...ou comegamos a notar por experiéncia que por
vezes as pessoas fazem certas expressodes...de...quer dizer...s&o
incongruentes, ndo é, porque esta a dizer uma coisa, mas de repente ha ali
qualquer coisa que ndo esta...que ndo estd de acordo...uma expressao
de...de...tipo...n&o querer que se soubesse isto ou querer que se dissesse
isto...ha certos mecanismos pequenininhos que nos involuntariamente

sabemos...

E — Nota-se mais facilmente quando ha contradicBes entre aquilo que a pessoa

diz e aquilo que a pessoa pensa?

A - Exactamente. Eu acho que sim. E como nés estamos focados,
completamente focados, na cara da pessoa, para tentar ler nos labios, eu acho
que apercebemo-nos disso mais faciimente. As vezes pode nédo se perceber o
qgue é, mas ha ali qualquer coisa que ndo esta muito bem e ficamos com a
suspeita...quer dizer, eu acho que é... € um mecanismo...engragado. Se for
para outras pessoas, aquilo passa despercebido, mas nds como temos a
audi¢do...a visdo mais apurada para ir buscar mais informagdo, para
complementar a falta de incentivo...acho que...acho que isso acontece. Outras

pessoas, por exemplo, e connosco também acontece...as vibragdes, sentimos
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mais 0 som pelos pés, por exemplo, por causa de os ter no chdo, sentimos
quando estamos encostados a um...a um objecto qualquer que transmite
vibragdo...mas eu sobretudo os sentidos que eu senti que se alteravam foi o

olfacto e foi a visao.

E — Tinhas estratégias diferentes para perceber o que as pessoas diziam
conforme fossem familiares ou amigos, ou colegas de trabalho? A maneira de

comunicar era diferente?

A — Explica melhor a pergunta.

E - Tudo isso a que estavas atenta, isso acontecia da mesma forma com as
pessoas que te sdo mais chegadas e com os colegas de trabalho? Sentiste,
por exemplo, mais...sentias mais necessidade de estar mais atenta a

expresséo facial de uns do que de outros?

A — Nao, nédo, isso é mais ou menos igual. Eu acho que a pessoa foca o
mesmo tipo de atencdo. Agora, eu acho que da nossa parte, como surdos,
acho que a nossa disponibilidade e a nossa procura de informacéo é igual em
relagdo as novas pessoas, penso eu, penso que seja...depois umas pessoas
percebem-se melhor que outras, mas isso também é devido a outros factores.
Eu acho que a nossa predisposicdo para buscar informacdo é mais ou menos
igual. A relac@o dos outros connosco € que ndo é exactamente a mesma, mas

isso também ja é uma coisa para...

E — N&o é exactamente a mesma porqué? Explica-me um bocadinho melhor.

A — Porque eu acho que...por exemplo, eu acho que a amabilidade entre as
pessoas que ja te conhecem pré-surdez, que sao 0s teus amigos, que Sao 0S
teus familiares, por vezes alguns colegas de trabalho...e depois existem as
novas amizades que tu faras ja surda. Ha uma diferenciacdo na relacdo que
estabelecem contigo, porque os teus familiares e amigos acabam por...as
pessoas que ja te conheciam, que sabiam como € que tu és e que tém relacdes

afectivas contigo tentam manter as mesmas e esforcam-se para...para que tu
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nao te sintas isolado e sem comunicar. As novas amizades, ja € outra coisa,
porque existem pessoas que realmente fazem esse esforco de serem
percebidas e outros n&do fazem...portanto...e eu acho que o nosso esforgo
como surdos é mais ou menos igual, a nossa disponibilidade, a nossa maneira
de ...tentarmos criar condigdes para que a comunicagao aconteca € igual, a
resposta que nds temos é diferente. Isto ja tem a ver com o outro, ndo €, a
disponibilidade do outro ou inclusivamente se te conhece ou néo, por exemplo,
houve pessoas que se recusaram...recusaram praticamente a falar comigo,
pessoas novas, novas amizades; a tal barreira do pos-surdez, pessoas que tu
conheces e que dizem «ah, ela ouve mal, ela é surda» e essa pessoa fecha-se.
Fecha-se, ndo comunica, percebes? E outras que néo, tiveram uma reacc¢ao de
olhar para mim e tentar falar comigo mas assim «como é que ela vai perceber?
Deixa ca ver como € que ela vai perceber? Deixa-me fazer com que eu...ajude
a comunicacao» e isso, claro que tem um valor muito especial, porque nos
sentimos que aquela pessoa esté a ter atencdo para com a nossa dificuldade e
eu pasmada. E, a resposta dos outros & nossa...a nossa incapacidade é

diferente.

E — Voltando...Para ndo nos desviarmos, eu queria agora era voltar ao
principio, ja la vai um bocadinho, alguns aninhos, ndo é...e também sei que a
tua fase pré-diagnéstico aconteceu durante muito tempo, ndo é? (A —
Exactamente.) Estiveste muito tempo até seres diagnosticada e
portanto...calculo que, se calhar, tenha havido, ndo sei, reaccdes diferentes,
porque no fundo... tu ensurdeceste duas vezes.

A —E, sim.

E - Aconteceu uma primeira vez e depois passado algum tempo (A - Bastante
tempo, seis anos.), seis anos, volta a acontecer no outro ouvido. Como € que
foi viver esse periodo, essa primeira fase em que ha a perda de audi¢cdo a
esquerda? Como € que foi viver essa fase? Como € que te sentiste nessa

altura?

13
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A — Séo surdezes diferentes, ndo sado nada assim. Quando se perde a audicéo
num ouvido a alteragdo na nossa vida quer a nivel profissional, quer a nivel
emocional, particular, pouco acontece, ou seja, quando se perde audicdo de
apenas um ouvido...o que é que acontece? O som entra apenas por um lado e
0 que te vai parecer € que tudo o que aconteca a tua volta, todos os sons que
se passam a tua volta estdo...acontecem do lado do ouvido que ainda ouve, ou
seja, ha uma perda da orientagdo. Por exemplo, ha um objecto que cai no
chdo, tu automaticamente viras a cabeca para o lado do ouvido que ouve,
porque é por ai que te entra o som. Por exemplo, o0 que € que caiu? E tu vais
logo a procura (virando o ouvido direito para a esquerda), as vezes é daquele
lado, mas a sensacdo é ser sempre do ouvido que entra. Porqué? Porque é
aguele que esta a funcionar. Por exemplo, tu estas a conduzir, hd um ruido «é
para mim? Nao é? Quem € que esta a buzinar? Nao sei». Portanto, ha uma
perda de orientacédo, mas o resto, a alteragdo ndo € nada na nossa vida ...ou
chamar a isso surdez nao é... ndo € propriamente verdade, porque h& surdez
parcial mas tu fazes uma vida perfeitamente normal com um ouvido a
funcionar, ndo faz mal. Portanto, eu a isso ndo lhe chamo surdez. Ha surdez,
claro, mas que essa surdez te afecte a nivel emocional...profissional, por ai
fora, ndo, ndo acho, eu fazia a minha vida perfeitamente normal, s6 havia essa
diferenca, mais nada.

Quando se da a perda do ouvido direito, ai é que estamos a falar sim de uma
surdez...uma surdez com as letras grandes, porque ai... tu...vira-se tudo ao
contrario, porque é um bolo enorme que tu tens de comegar a...a lidar com isso
e nem sabes muito bem como. Portanto, ai é que realmente ha uma grande

alteracdo na tua vida, a todos os niveis. Com um ouvido, ndo, nem pensar.

E — E como é que te sentiste nessa altura, ainda antes de darem nome a

doenca, ainda antes de fazerem o diagnéstico?

A — Mas ja surda? Jéa surda total?

E — Ja surda total.

A — E antes de...
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E — E antes de saberes exactamente o que era. Quando iSso comeca a
acontecer, uma vez que foi progressiva, a surdez do lado direito, mas durante
um periodo de tempo maior do que do lado esquerdo, ndo é, houve ali uma
série de meses... Como é que tu te sentiste nesse espacgo de tempo, até ao dia

25 de Maio? Como é que te sentiste? O que é que fizeste?

A — E uma fase muito... perturbadora.

E — Porqué?

A — Porque a surdez esta associada as tonturas, esta associada a...ao...a
ideia de que vou ensurdecer, vou passar a viver surda, quer dizer, ha todo esse
mundo, que é um mundo desconhecido...e que de repente nds somos
confrontados...de que se estamos a perder a audigdo se calhar vamos ficar
mesmo surdos. Ainda para mais eu ja me tinha acontecido a surdez no primeiro
ouvido (E — Sim...), ndo foi diagnosticado correctamente, disseram que era
uma virose e ndo foram feitos nada, exames, ndo foram feitas analises, nao foi
feito nada de especial... além de que...antes, porque ndo associaram a perda
de audicio com problemas oculares, ndo associaram nada. Pronto. E virose
deu ali, destruiu o ouvido, acabou, ponto final, paragrafo. Aos 6 anos...6 anos
depois ndo pode ser virose, porque a virose nao da duas vezes, ndo €, com 0S
mesmos sintomas... e ai eu, como ja tinha perdido um ouvido, comecei a
pensar «espera, isto vai-me acontecer e eu vou ficar surda». Portanto, ha esse
fantasma, ndo é? ...esta la o fantasma. Depois, o facto de ter havido oscilacdes
€ outro... € uma situagao de stress porque...a primeira coisa que fazia, que eu
fazia quando acordava era «e entdo hoje, como € que eu estou a ouvir?». A
partir dai, eu sabia se 0 meu dia ia ser mais ou menos calmo ou mais aflitivo,
porque se oi¢o pior, vou lembrar-me de todos esses... de todas essas duvidas,
de todas essas ansiedades: «e agora 0 que € gue vai acontecer? E sera que
eu vou ficar surda?» E... isso € um periodo muito complicado, esse periodo &
muito complicado. Depois ha outros também complicados, mas esse € muito
instavel, muito... esta tudo muito a flor da pele e a nivel emocional é forte, é

muito forte.
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E — E quando chega o dia em que o médico diz «olhe, afinal, sim senhora, ja
temos, ja temos uma série de exames feitos, j& descobrimos que isto ndo é, em
principio € mesmo isto que vocé tem». Como é que é receber a noticia que se
tem Sindrome de Cogan? Nao sei se sabias 0 que era o Sindrome de Cogan

ou nao...

A — Nao sabia, ndo.

E - Explicaram-te no momento ou nao? Como foi esse momento do

diagndstico?

A — Explicaram, explicaram porgue uma pessoa pergunta. O médico diz «isto é
o Sindrome de Cogan» e nés dizemos «o que € isso? Nunca ouvi falar disto. O
que é que é isso?». A primeira coisa é «isso mata ja, rapido?». Quer dizer, qual
€ o grau disso? E pronto...feitas aquelas perguntas basicas, «mas o que €&
isso? E mortal? E contagioso?», por ai fora... «Como é que iSso aconteceu?>»,
pronto, aquelas perguntas basicas que o médico normalmente satisfaz. A
informacgédo sobre a minha doenca fui eu que a fiz, fui eu que investiguei,
porque fui a internet e ndo ... s6 em portugués ha muito pouco, agora ja nado
faco isso ha muito tempo, porque agora ja sou quase doutorada, mas sinto-me
como...ndo é? Pelo menos ...mas agora ja ndo a informacgao (E — A informacé&o
em portugués ainda € a mesma.) Pois, deve ser... mas na altura a informacéao
que eu fui buscar foi toda em inglés, porque eu também nao sou fluente a
francés...mas fui a procura e ai realmente ha a explicagao de praticamente
tudo, de tudo isso, 0 que é que se passa, 0 que € gue acontece na doenga, 0
que é que destruido, 0 que é que ndo é destruido, como € que isto funciona,
como é que néo funciona...o que é que é o Sindrome de Cogan, 0 que é que
isso vai...vai afectar o organismo, quer dizer, tudo, essa informacgado toda
acabei por fazé-la sozinha, porque €& assim nds... ndés podemos ter muitas
guestBes para colocar aos médicos, mas nem sempre eles tém tempo para
responder a tudo e mais alguma coisa e eu também como sou muito
curiosa...é... precisava de saber o maximo possivel para depois organizar as
prateleiras interiores e por tudo aquilo no sitio, porque € muita informag&o nova

ao mesmo tempo. Portanto...mas... basicamente é isto, foi isto que aconteceu.

16



Entrevista A

E — Eu ndo sei se, pronto, has-de ter lido um primeiro artigo, maior ou menor,
sobre a doenga e...um panorama geral do que é que pode acontecer, ndo quer
dizer que aconteca com todas as pessoas...depois de tu leres os sintomas, a

evolucédo, o progndéstico, como é que foi? Como é que te sentiste?

A — Eu acho... eu acho que a minha primeira reac¢cdo em relacio a isto e saber
que vou ficar surda, e saber que...este panorama, ndo vou conseguir fugir
daqui...foi...de optimismo, pois, porque eu sou assim em relacdo aos
problemas, acho eu, € a minha atitude e é do género «ok, isto vai acontecer,
entdo agora o que é que nés vamos fazer com isto?» e temos que fazer o
melhor possivel com aquilo que conseguirmos porque ndo vale a pena...nao
ha... ndo ha vantagem nenhuma de afastar, «eu para lidar com este problema,
eu tenho de enfrentar isto e ver o que é que consigo, como € que consigo
sobreviver aqui e a partir daqui construir uma nova realidade», ndo é? Sou eu,
mas sou eu diferente, € a tal coisa que eu consigo fazer. N&o foi propriamente
de... ndo foi de entrar em desespero, ... ou de entrar em negagao, nada disso,
eu nunca passei por nenhuma dessas fases, foi: «ok, eu vou ficar surda, entdo
agora o0 que é que eu...como é que eu vou fazer, como € que eu vou viver sem
som, como é que eu Vou organizar-me e passar a viver assim?». Foi isso, foi

essa a minha atitude.

E — E a seguir a esse momento do diagndstico, ndo sei se para além do
médico, dos varios médicos que te acompanhavam, se tiveste algum outro tipo
de apoio por parte de outros técnicos, um apoio a nivel psicologico, por

exemplo?

A — Nessa fase, ndo. Nessa fase ndo foi, mas ndo digo que nao seja
necessario. S6 que o meu processo acaba por se misturar. Porqué? Porque h&a
a surdez e eu digo a mim mesma «ok, vou dar a volta a isto, vou aprender a
lidar com isto» e era uma atitude muito de, que é mentira, ndo consegues
assim, tens aquela atitude de dizer assim «ah, eu vou fazer um esfor¢o para
comunicar com 0s outros, portanto os outros vao fazer o esfor¢co de comunicar
comigo, de ... de eu os conseguir perceber.». E mentira! Ninguém faz nada

(risos).
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E — Quando tu comecas a descobrir isso, que ninguém faz nada, tu procuras

fazer alguma coisa?

A — Nao, a minha atitude é... se estava la um conjunto de pessoas em que
aquela pessoa tem uma dificuldade auditiva, a minha atitude é...ndo vou deixa-
la isolada ali s6 porque ela é surda, eu vou ter a mesma vontade de comunicar
com ela como com qualquer uma das outras pessoas, para mim é igual. Eu s6
tenho é que tentar perceber como é que eu vou conseguir chegar la, fazer
chegar 14 a informacdo? E eu ndo admitia (ri-se), ndo admitia que as outras
pessoas nao fizessem isso comigo. «Meu Deus, mas porqué? Porque é que
ndo tentam que eu as perceba? Porque é que me isolam, porque é que me
deixam a parte?». Mas isso passa, €... é a tal histéria de nés estarmos a olhar
para o que é ser surdo, o que é viver surdo e como é que 0s ouvintes lidam
com os surdos. E uma grande parte dos ouvintes nega os surdos, negam,
afastam-nos, e portanto recusam-se a ... lidar, recusam-se a tentar comunicar
com eles, pronto. Isso é de facto um momento, € horrivel quando nés levamos
um aparelho a vista e quando nao levamos...€é muito facil de perceber. Porque
gquando levamos um aparelho que se vé a uma mercearia, a uma coisa
qualquer, a um sitio qualquer em que tu tens que intervir com outra pessoa, a
partir do momento em que a pessoa V€ que tu tens um aparelho, has-de
reparar que ela te responde por mondlogos, as frases... ndo se estda com
grandes explicacdes, néo, e fica um bocado a olhar, «ela ndo ouve, portanto
tenho que...»... Ha ali uma timidez, percebes? Ndo vamos chamar timidez,
de...resposta aquilo que eu pergunto, porque sabem que eu nao oic¢o, tudo
bem, entdo ficam um bocadinho... um bocadinho...oprimidos, va l4. Se eu ndo
levo o aparelho a mostra, a atitude também é um bocadinho diferente, porque a
partida ndo sabem se eu 0i¢o, se ndo 0i¢o, Se eu estou a perceber ou nao
estou a perceber... mas a atitude do outro é diferente. Portanto...isto era...ja

estamos a divagar...

E — Estavamos a falar da questdo do apoio que existiu ou ndo. Apoio, quando

eu falo de apoio, falo de acompanhamento...
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A — Apoio psicolégico, no meu caso fez-se mais tarde porque... a surdez
acontece e eu tenho essa atitude de, n&o, eu vou lidar com isto, eu vou saber
dar a volta a isto, eu néo preciso de ajuda, tenho a rede de apoio familiar,
atencao! A mae, a irma, o marido... e pensei «com este conjunto de pessoas
gque me ajuda e que me apoia, eu consigo aprender a lidar». E é dificlil
porque...eu acho que essas pessoas quando estdo proximas de nds acabam
por... acabam por fazer aquilo que ndés ndo podemos fazer, por exemplo, eu
preciso de telefonar a alguém, eu preciso de resolver uma coisa qualquer, facil:
«0 mae, ligal», «0...». Se eu estou sozinha, ndo tenho ninguém para pedir isto
ou aquilo e é logico que...o confrontar-me com essa dificuldade me atinge,
porque eu sou confrontada com «ndo posso fazer isto, sou uma pessoa
limitada, porque ndo posso fazer isto, sou uma pessoa dependente dos outros»
e ao mesmo tempo a tristeza de sentir «bolas, eu aqui ha uns anos nao tinha
dificuldade nenhuma, ndo é, e hoje ndo posso fazer isto.». Ndo posso fazer
este telefonema, tenho que ir 14. As vezes vou 14, mas tenho que levar alguém,
porque mesmo indo |4 ndo chega, porque eu também ndo consigo perceber;
tenho que levar alguém para perceber, para depois me explicar, enfim,
precisamos de andar sempre com pessoas atras...e portanto, a nivel de... a
primeira rede de apoio realmente...quem vive esta experiéncia sozinha ou
guem vive esta experiéncia com um familiar ao pé € diferente. Rede de apoio
profissional, eu acabei por recorrer mais tarde, mas isto, 0 processo acaba por
se baralhar um bocadinho porque houve uma fase de depressao causada pelas
duas coisas, pelo divércio e, em segundo lugar, pelo confrontar da realidade do
que é que é ser surdo. Porque nés ficamos surdos... continuamos a ser nos
préprios, com limitacdes; a medida que o processo vai evoluindo, aquele eu ja
NAo sou eu, ja sou eu mais o ser surdo, ou seja, €... ja Sou, SOU uma pessoa
diferente, ndo é? E portanto esse processo se € feito com a ajuda de
compreender este processo, esta evolugdo com um psicologo ou um...talvez
mais um psicologo, desde que ndo haja aquela... o psiquiatra também pode
fazer isso, mas o psicélogo como € mais de tentar perceber qual era a
realidade e ver o que € que a pessoa... como € que a pessoa lida com aquelas
limitacbes todas... eu ndo a fiz com profissionais. Eu fui para um psiquiatra
porque realmente havia necessidade de medicacédo, porque o sistema nervoso

estava muito alterado, ha uma revolta muito grande, e eu acho que 0 processo
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€ mais ou menos igual por todos nés, quer uns aceitem melhor, quer aceitem
pior, mas eu acho que acaba por ser tudo igual, porgue € a revolta de «eu nao
posso fazer isto», os outros n&o lidam comigo da mesma maneira... a musica,
por exemplo, era uma coisa que me fazia imensa falta, para mim... s6 eu
lembrar-me que era a masica, que nao podia ouvir a musica, para mim dava-
me vontade de chorar horas seguidas, era uma coisa... Mas eu afectou-me
muito, afectou-me muito o facto de as pessoas...ainda hoje ndo aceitaram,
porque mesmo implantada continuo a ser uma pessoa que ouve muito mal,
porque nao consigo ter uma...uma vida social como eu gostava, como eu gosto
de ter, que é falar com as pessoas a vontade, fazer novas amizades, de falar
com pessoas estrangeiras, por exemplo; como eu tenho facilidade em linguas,
eu falava muito com pessoas que nao sdo portuguesas e essa limitacdo a mim
foi aquilo que me afectou mais, foi a comunicacdo com o0s outros, isso afectou-
me muitissimo. O facto de eu ndo poder receber essa... ter essa relagdo com
0S outros. Essa relacdo com os outros acabou. H4 um isolamento, ha um
isolamento muito grande a esse nivel. HA pessoas que ndo tém essa
necessidade, ha pessoas que vivem bem, pronto, no nucleo familiar, precisam
pouco de interagir com 0S outros, eu preciso muito, eu preciso muito. Tanto que
nao foi por acaso que eu acabei por ir para agente de viagens, eu queria ser
guia turistica, depois por outras razdes que...enfim... eu precisava de ir para a
Alemanha para fazer...para melhorar o meu alemao, foi na altura em que o
meu pai faleceu e eu nao tive forga de ir sozinha para a Alemanha e acabei por
nao ir e tinha de fazer um exame para ser guia turistica, mas eu gostava era de
ser guia turistica. Porqué? Porque eu precisava de comunicar com as pessoas,
tinha imensa curiosidade, porque gosto muito de interagir com as pessoas e
com a surdez, isso ha ai um corte muito grande. Afectou-me muito porque é
aquilo que eu gostava de fazer. Outras pessoas nao terdo essa experiéncia,

porque cada um é como €, ndo é? Mas isso afectou-me muitissimo, muitissimo.

E — Depois da fase do diagndstico houve, para além da parte...da rede familiar,
houve a nivel de técnicos da saude algum apoio em particular que consideres
que tenha sido importante para te ajudar a conviver com a perda auditiva, com

a propria doenga? Ou...?
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A — Nao.

E — Portanto, foi um processo bastante solitario, tirando... mesmo a nivel de

técnicos de saude?

A — O meu contacto a nivel de técnicos de saude fez-se basicamente com
meédicos e ndao me foi feita também... e ndo me lembro de ter sido feita
sugestdo do género «Ah, talvez fosse importante fazer um acompanhamento
também com um psicélogo, com um psicoterapeuta, com...por ai fora...por ai
fora. Acho que ndo foi feita, mas também ndo posso dizer que sim, mas nao
me lembro de haver esse tipo de coisa... de conversa. E isso nestes casos
acho que...acho que é muito importante, porque eu sinto, eu lia imenso sobre
isto, lia muito, la esta, eu precisava de informacao, eu precisava de bases para
... «como € que eu vou lidar com isto? Eu preciso perceber isto e preciso de ter
informagédo» e como nao a tinha com psicologos ou psicoterapeutas...também
ndo a procurei a nivel particular, mas dizer que o médico no hospital
conseguia... acompanhou ou me conduziu para uma consulta de psicologia ou
psicoterapia, ndo foi feito. Mas é muito importante, porque € a tal historia: nés
deixamos de ser n0s como éramos e passamos a Sser outra coisa, mas para
sermos outra coisa precisamos de nos reconstruir e portanto, isso...essa nova
construcdo, se for feita com a ajuda de alguém é mais facil. (E — Pois.) Se for
feita sozinha, a frio, ndo é? Se calhar também chegamos la, mas é feita a doer,
doi muito mais. E a0 mesmo tempo, quer dizer, a surdez € um factor de
isolamento e o facto de nés ndo conhecermos facilmente outra pessoa a quem
estd acontecer a mesma coisa, isola muito, muito, essa pessoa. «Eu sinto-me
sozinha porque isto me aconteceu a mim, e porque eu estou sozinha nesta
batalha e estou sozinha porque...ndo conhego mais ninguém» e pronto, ha
ali... ha um processo mais, mais dificil... agora que conhecgo outros, em que se
troca experiéncias, em que a pessoa diz, diz assim «ele sentiu isto e aquilo»,
«eu pensei isto», n0s sentimo-nos mais reconfortados, quer dizer, assim nao
estamos sozinhos, apesar de cada um mora em cada ponta, mas ha ali
alguém, ndo é? Mas eu acho que nestes casos, porque é uma doenca e
ela...esta doenga como leva a surdez, leva a um isolamento muito grande e a

7

uma alteragcdo muito grande daquilo que nés somos e portanto, € muito
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importante, acho que € muito importante haver acompanhamento psicoldgico,
ou psicoterapeuta ou...qualquer coisa, qualquer coisa. Porque...€ muito dificil,
€ muito dificil viver isto sozinho, € muito dificil e eu, quando fiquei surda total,
portanto ha 9 anos, e depois estive 6 anos a espera de um implante, foi o
periodo mais duro da minha vida. Foi mesmo muito dificil, esses 6 anos
(emociona-se), houve muita dor, houve muito...houve muita...muita alteracao,

houve muita dificuldade, houve muita...quer dizer, foi um periodo muito dificil.

E — Que alteragdes, que dificuldades tinhas em particular...ou que possam
ser...que tenham parecido...que foram para ti mais marcantes, por causa da

perda de audi¢cao?

A - E o periodo...por isso é que eu estava a dizer eu fui parar a psiquiatra por
causa de duas razbes em geral, mas acabava por ir parar 1& a mesma sé por
causa da surdez. Acabei por ir mais por causa do divércio, porque o divorcio foi
uma coisa que...foi assim um acontecimento muito doloroso, mas o que estava
por baixo e a vir ao de cima, era o problema da surdez. A surdez € um bolo, a
surdez é um bolo e nés temos que cozinhar aquele bolo ou ndo saimos dali.
E...aquilo que ndés pensavamos que...porque nds temos um bocado aquela
ideia que a vida ndo se vai alterar muito por causa de uma surdez, pelo menos
eu tinha essa ideia, e depois ndo é nada disso, ndo €? A nossa vida altera-se

completamente...

E — No dia-a-dia?

A — Sim, no dia-a-dia.

E — Em qué, por exemplo?

A - No meu caso... (E- Tu falavas ha pouco...) A nivel profissional estava
naquilo que queria, passei a fazer o trabalho de retaguarda e é praticamente
administrativo, administrativo e contabilidade. A nivel pessoal € aquilo que eu

contei, as relagbes interpessoais que se alteram. Ou seja, eu com a minha

familia comunico mais ou menos igual, umas pessoas completamente igual,
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outras pessoas um bocadinho menos, mas ndo ha aquela grande distanciacao.
Com o0s amigos novos, as novas amizades que foram feitas na pds-surdez, hi
duas atitudes: ha a atitude de «ela ndo é uma pessoa diferente, entdo vou lidar
com ela...vou tentar lidar com ela o melhor possivel» e os outros que nao. Isso
afecta-me de duas maneiras diferentes obviamente, ndo é? E eu acho que
estamos também mais sensiveis a isso, porque esse periodo de nos
adaptarmos a viver como surdos € um periodo também... pronto, mais sensivel
por causa disso. Hoje em dia ja ndo lido com a mesma...ja ndo deixo que me
afecte tanto como isso, as pessoas ndo querem falar comigo, ndo querem, ndo
quero saber, o problema ndo é meu: eu fago por comunicar, o outro ndo quer
comunicar, tudo bem. Mas no periodo de adaptacdo o sentir que néo
somos...capazes de ser exactamente 0 que éramos, € uma coisa que se volta,
gue se volta muito contra nés, a cada minuto. Dizer que ha alguma coisa que
nao se altere com a surdez... se calhar tudo se altera. J4 nada € igual, nada

fica igual.

E — E os outros? Os outros mais proximos, os teus familiares e os teus amigos,
como é que eles reagiram a tua perda de audicdo e a isso tudo que surgiu?
N&o sei se eles todos se aperceberam desse bolo de que falavas h& bocado,
mas como é que foi para eles, as pessoas mais chegadas, como € que elas

reagiram a tua perda auditiva e...?

A — Eu acho que a pessoa, mesmo que ndo saiba, ndo €, porque nos so
passando por isto € que sabemos o que isto €, mas...que nao saiba na
realidade o que é ficar surdo...se nés dizemos a uma pessoa qualquer «olha,
ela esta surda ou ela estd a ficar surda», € um acontecimento dramético,
porque ficar surdo € uma limitagdo muito grande e eu acho que, mesmo que
essas pessoas, todas as pessoas que estdo a nossa volta, ndo saibam
exactamente o que € viver 24h sobre 24h surdo, apercebem-se que € uma
coisa muito grave. Grave no sentido que vai alterar muito a nossa vida e nos
esta a afectar muito também. E eu, o que...a atitude das pessoas foi sempre de
tentar ajudar, tentar ajudar e tentar que eu as percebesse; e eu nao percebia a
primeira e elas repetiam, porque quando nés temos mais confianga com 0s

outros, podemos pedir para repetirem as vezes (risos); com os desconhecidos
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ja ndo fazemos isso, ou pelo menos eu ndo fago isso e confesso que € por
acanhamento, porque devia fazer, devia saturar...até a exaustdo, mas eu nao
faco isso. Mas é verdade porque se estamos com uma pessoa que € proxima,
dizemos com mais a vontade «ai, ainda ndo percebi!» ou «é a terceira vez que
tu dizes isso e eu ndo percebi, o que € que tu queres de mim?», e com um
desconhecido, ndo, pedimos uma vez, pedimos duas vezes, a terceira ja ndo
pedimos (E — Pois...); a terceira fingimos que percebemos, ou entdo saltamos
a questdo que € para ver se disfarca, mas nao disfarca nada, mas a gente tem

um bocadinho a mania de tentar disfarcar a coisa. E...ja me perdi!

E — Estavamos a falar das reac¢des dos familiares e dos amigos chegados,

nao é...

A — Eu acho que ¢é a tal historia, € o tal...: os familiares, os amigos chegados,
aqueles que ja te conheciam vém ao pé de ti e dizem assim «como é que tu me
entendes agora?»; entdo vamos criar uma nova via de comunicacdo e a gente
vai manter a mesma amizade. Os novos, ja ndo € assim, ha aqui uma divisao,
ha aqui uma divisao e eu acho que isto € também...a dificuldade que eles tém

em lidar com a surdez, porque é realmente um bolo muito grande.

E — Agora, vamos voltar a actualidade. Hoje em dia como é que esta a tua

saude? A nivel fisico, como é que esta, como € que estdo as coisas?

A — Fisico? Eu penso que aquilo que mais me afecta hoje em dia € o cansaco.
O cansaco da doenca é uma coisa muito...é dificil lidar com isto, porque eu era
uma pessoa muito activa, muito enérgica, isto esta tudo relacionado com o
facto de ser uma pessoa muito comunicativa, muito de interagir com 0s outros,
era uma pessoa muito alegre, muito expansiva, muito activa. Hoje, com o
cansago, Sou uma pessoa que pensa muitas vezes que nao vai conseguir fazer
isto ou aquilo, porque sei que o0 cansagco me vai afectar tanto que eu néo vou
conseguir acabar essa tarefa. Sinto-me um bocadinho...um bocadinho menos
capaz de realizar uma série de tarefas, porque nao consigo, hao consigo
mesmo. Isso é a parte mais...tenho mais dificuldade em lidar... De resto,
pronto, ha...a doenca afectou principalmente... além da audicdo e da visao, a
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visdo também esta muito pior...mas afectou também os ossos, enfim, sinto
maior fragilidade; mas eu acho que a nivel, a nivel fisico, o cansaco fisico é

que é o pior, € o pior de lidar, porque eu...

E — De qualquer maneira, para ja hd uma certa estabilidade (A — Ha.) do ponto

de vista médico?

A — Pois, 0 meu processo no fundo ja esta bastante estavel.

E — E hoje em dia, quando pensas «eu sou surda», o que € que isso significa?
Tem o mesmo significado que teve no inicio? O que € que isso significa, ser

surda, para ti?

A — No inicio significava «eu sou surda, mas sou uma pessoa exactamente
igual aos outros e 0s outros tém de que aceitar como eu sou e tém de que
esforcar». Hoje ndo é assim (risos), ndo é assim. Eu costumo dizer: eu hoje
tenho um implante e oico, mas eu sou surda, porque se isto deixa de funcionar
ndo ha som. Portanto, eu sou surda, é a minha realidade. O que é que isso
significa hoje em dia para mim? E uma situacdo muito mais cémoda, l6gico; por
exemplo, muitas vezes eu nado tenho o aparelho ligado em casa, nao
tenho...porque as pilhas também saem muito caras e uma pessoa as vezes
poupa um bocadinho, mas... e se eu sei que nao vou precisar de ouvir por
alguma razdo em concreto, as vezes nao tenho o aparelho ligado. Esse siléncio
ja ndo me afecta, porque eu sei, provavelmente porque eu sei que posso ligar o
aparelho e oico, ndo é, ai esta a parte psicologicazinha a funcionar, mas...o ser
surda hoje em dia € uma situagdo de mais...de aceitagdo, € légico, e de mais
descontracg¢do, porque eu acho...eu acho que ja fiz o luto disto tudo, ja fiz o
luto do processo todo e aceito-me como Sou e sei que Nao Posso ser mais, nao
posso ser mais. Eu tenho que aceitar com naturalidade o facto de néo
conseguir falar ao telefone com as pessoas, de nao conseguir... nao
conseguir...perceber, por exemplo, programas de televisdo sobre,
documentarios, sobre coisas importantes que eu gostava muito de ouvir. Eu
tenho que aceitar o facto de que aquele programa, sem legendas, eu ndo o vou

conseguir perceber, pronto. H4 uma naturalidade e uma certa descontraccéo
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porque € assim que eu funciono, é assim que eu funciono; ndo ha revolta
de...pronto, ja passou o processo da raiva, da zanga, de «porqué? Porque &
que isto me foi acontecer a mim?». Hoje em dia sou uma pessoa surda com
uma certa calma, com...pronto, uma atitude tranquila, nado esta, nao
estou...ndo estou zangada com a vida, ndo estou zangada, ndo estou

revoltada, ndo, isso ja passou. Eu sei qgue ndo posso, ndo posso, acabou.

E — E se nao tivesses perdido a audicdo, achas que hoje em dia serias uma

pessoa diferente? (A — Ah, seria...) Em qué?

A — ah...seria...seria (emociona-se) Seria uma pessoa muito mais alegre

(chora).

E — E...portanto, assim em todo o processo... em todo o0 processo € na
realidade hoje em dia... a surdez...achas que a surdez te trouxe alguma coisa

de positivo?

A — Trouxe. Isso tem de trazer. Eu acho que todos os processos tém de trazer
coisas boas, agora...ndo pode haver s6 coisas mas. E eu acho que ha um
crescimento...eu acho que ha sempre um crescimento interior em relagao
aguilo que nos acontece na vida, ha sempre, a ndo ser que nds passemos pela
vida sem dar por ela, ndo pode ser. Portanto... o que € que... 0 que é que isso
me veio trazer? Veio...eu acho que veio trazer uma maior maturidade em
relacéo a...a nossa fragilidade como seres humanos e eu... a necessidade de
perceber uma outra realidade que também € minha, que € o ser surdo, 0 que €
que é isso? Eu acho que isso transforma-nos...transforma-nos em seres
diferentes e eu acho que isso é muito positivo. Por outro lado, tenho sempre o
bichinho de tentar perceber e de um dia lidar mais com pessoas surdas, porque
€ aquilo que eu sou e ainda nao desisti de aprender a lingua gestual, vamos la
ver é quando chego la, mas como a vida d4 muitas voltas, e a minha ja deu
umas quantas, eu acho que ha uma volta qualquer...eu ainda vou la chegar.
N&o sei como, porgque € muito complicado, isto a nivel profissional € aquilo que
mais me afecta, como tu sabes... a nivel profissional afecta-me muitissimo,

sinto... a minha perda de capacidade como profissional e faz-me sentir como
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inatil para aquilo que eu faco, porque é uma coisa que ndo me realiza, e eu
tenho sempre o bichinho de dizer qualquer dia vou dar uma voltinha qualquer
na vida em que eu hei-de aprender lingua gestual, eu hei-de ir trabalhar com
pessoas surdas porque ai, sim, eu estou enquadrada naquilo que eu sou
porque...quando a surdez acontece num pos-linguistico, tu ndo pertences... ou
ndo tens enquadramento surdo, ndo pertences a comunidade surda; como
também ja ndo és ouvinte, também n&o pertences aos ouvintes, porque nao
tens as mesmas capacidades do que eles, ou seja, tu ndo pertences a um
mundo nem a outro, ndo €? Uma crianga que nasce ou perde...tem a surdez
muito cedo os pais provavelmente até vao reencaminha-la para um grupo de
surdos em que faz a escola com surdos, pois, ha escolas bilingues, mas... eu
acho que... quando os pais... muito provavelmente quando os pais tém escolas
perto de si para surdos, muitas vezes deixam os filhos ir para |a, porque o nivel
de aprendizagem deles esta mais ou menos equiparado, ndao é? H& um
processo de aprendizagem, de adaptacéo, por ai fora... Agora, um surdo pos-
linguistico € um problema. E um problema porque n&o pertence a um mundo...
tu com os surdos...tu ndo os conheces, tu ndo entras na comunidade surda
assim (estala os dedos), ndo, ndo entras. E ouvinte também ja nao és.
Portanto, estas ali num limbo, € que nem é uma coisa nem é outra, e la vai,

dancando ali, a maneira que podes, néo €, pronto. Mas, ja esta, nao esta...ja

perdi...

E — A pergunta ja foi respondida, era sobre os aspectos positivos que poderiam

eventualmente ter existido neste...no decorrer deste processo...

A — Ah, e eu estava a dizer isto: como a minha realidade é ser surda, e como
eu penso que apesar dos aparelhos e por ai fora, eu sou uma pessoa surda.
Tenho uma ajuda auditiva, ndo sou um ouvinte a 100%, nem consigo fazer uma
vida de ouvinte a 100%. Portanto, a minha realidade é mais surdez do que
ouvinte e eu penso sempre que, se calhar, se eu conseguisse trabalhar com
pessoas surdas como eu, sentia-me na mesma base... (E — Em pé de
igualdade...) Exactamente. Isto porqué? Porque eu sinto... isto vem de algum
lado, é logico, sinto-me desvalorizada a nivel profissional, este € o0 meu grande

calcanhar de Aquiles, eu sinto-me muito desvalorizada porque eu sei que sou,
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como profissional consigo ser muito melhor do que aquilo que eu sou hoje em
dia e ndo sou porque... uma pessoa com 30 anos ndo pode parar tudo para
recomecar de novo, porque tem vidas para pagar, ndo €, tem casas, tem
encargos, e agora tenho um filho e quer dizer, eu ndo posso apagar a minha
vida, ndo, agora eu vou comecar tudo de novo, vou aprender lingua gestual,
vou...por ai fora... Ndo, eu preciso de pagar as continhas de todos os dias,
portanto, ndo ha... eu tenho que acordar, eu tenho que acumular fungdes, eu
tenho que fazer a minha vida normal e depois vou ter que acumular ainda mais
trabalho para conseguir... Mas |4 esta, vem o cansaco e 0 cansago ndo me
deixa, ndo me deixa muito... fugir... fugir daqui e... Essa é a minha grande
frustracdo. Como, enfim, como pessoa sou eu, porque de resto acho que, acho

gue ha imensas coisas bonitas.
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ABREVIATURAS:

B Entrevistado

e, Entrevistadora

PAGE........................ Programa de Formacéo Avancada para Executivos

DATA: 8/4 /2009

B - ...ndo0 estou habituada...

E — A falar com surdos.

B — Pois (risos).

E — Eu também ndo. Olha, a primeira coisa...€ o seguinte - eu trago uma folha
que € um Termo de Compromisso de Utilizacdo dos Dados, que ja te vou
mostrar e que vou assinar. E para ti (B — Hoje € 7?). S&o 8. Este Termo de
Compromisso tem o tema, o nome do orientador e a minha promessa de que
aquilo que for aqui dito s6 seréa divulgado de forma anénima e se for importante
para o trabalho. Se né&o for importante ou se for muito privado, muito pessoal, e

eu ou tu acharmos que néo deve ser publicado, ndo é publicado. Certo?

B — Esta bem.

E — Pronto. Se quiseres ler... (B — Jali, ja li.) Agora, portanto, o tema, como eu
te disse ha pouco, € o Impacto da Surdez no Adulto Jovem ou no Jovem
Adulto, do adulto em idade activa; isto € para distinguir dos idosos e das
criangas. E tem também a ver com a maneira como as pessoas lidaram com a
surdez, com a perda de audi¢do, o que é que fizeram, o que é que sentiram,

certo? Outra folha, esta € para tu preencheres, € um Termo de Consentimento
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Livre e Informado, em como me d&s autorizacao e foste informada (B — E ndo

me apontaste uma arma...?) Exacto! (risos) Nao faz mal, ndo faz mal.

B - O meu nome é muito comprido...

E — Portanto, este € para mim. Antes das perguntas, da entrevista, eu tenho um
impresso para recolher dados biograficos, datas em que comecaste a perder
audicdo, se te lembrares, 6bvio. Idade é 39 (B — E, daqui a uns dias, néo...)
Daqui a uns dias? Entdo ndo é em Maio? (B — E.) Entdo, nds estamos em Abril!
E a 17 de Maio... (B — 17 de Maio, sim, mas no momento da entrevista é 39)
39 anos. Estado civil, casada. Profissdo... O que é que costumas declarar nos
documentos?

B — Gerente.

E — De alguma coisa em particular?

B — Nao, so gerente.

E - Pronto. Habilitacbes literarias, eu sei que tens (B - Licenciatura)
licenciatura, nao sei...tu estudaste...fizeste alguma pds-graduacdo, algum

mestrado?

B — Fiz em Janeiro de 2008 o P.A.G.E., mas ndo € nenhuma pos-graduacao,

foi na Catdlica, que é, Programa Avancado de Gestado para Executivos.

E — Certo. Localidade de residéncia...

B — Miraflores.

E — Agora, lembras-te mais ou menos da data em que comecaste a perder a

audicao?
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B — Foi o dia preciso ou ... (folheia uma agenda em que tem anotacdes e I€)
No dia 7 de Setembro, mais ou menos altura comeco a perceber que estou a
perder audicéo, principalmente pela altura do som em colocar a televiséo...

E — Em que ano?

B — 7 de Setembro de 2007.

E — Certo. Ora bem, nessa altura tinhas 37...nao, ja tinhas 38, em Setembro (B

— Jatinha 38.). E a data do diagndstico da doenca?

B — Do Cogan?

E — Estéa tudo escrito? (B — A?) Estéa tudo escrito?

B — Tudo. S¢6 parei de escrever... (vai folheando a agenda...)

E — Mais ou menos, se nao souberes o dia...pelo menos o més...

B - Portanto, a primeira vez que me falam na doenca, Cogan, foi quando fui ao
Hospital, a Urgéncia por causa dos olhos... (E — Em Dezembro, ndo é?)
Novembro, dia 4 de Novembro de 2007.

E — Foi quando falaram pela primeira vez...

B — O oftalmologista, sim. Vou a consulta de urgéncia do Hospital, o
oftalmologista afirma que em principio esté tudo relacionado, receita-me tal, tal,

fala-me na doenca de Cogan.

E — Quando é que te diz...aqueles exames que se fazem, analises,

ressonancia...quando é que te dizem que é mesmo isto?
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B — Eu ja tinha feito isso tudo, tinha a ver com aquele médico que eu
acreditei... (E — Inicialmente...) Pronto... mas...portanto, no dia 8 de Novembro

ele manda uma carta para o chefe de servicos de ORL do Hospital.

E — E foste recebida pelo chefe de servicos de ORL do Hospital ou...

B — Entreguei a carta ao chefe de servicos de ORL do Hospital, foi ter com a
equipa, «tem consulta marcada para 12 de Novembro» (olha para a agenda)
Vou ter com o otorrino, que aponta para a doenca de Cogan, que era aquilo

que o oftalmologista ja tinha escrito na carta.

E — E ja com a certeza... absoluta nunca ha, mas com a certeza que era

mesmo isso?

B — Eles nunca tiveram dudvidas.

E — Eu estou a perguntar porque as vezes leva algum tempo até dizerem que é

mesmo isto e as vezes nem dizem, ndo é? No teu caso, nao houve davidas?

B — N&o. E assim, ele na carta que mandou para o chefe de servicos de ORL
do Hospital, que eu vi a carta, ele diz, «tem...» aponta para o Cogan e o
otorrino também, como nao tendo duvidas nisso. Agora...mas... (olha para a

agenda e |Ié em voz alta) No dia 15 de Novembro fui fazer analises...

E — E quando é que comecas, por exemplo, a ser acompanhada pelo

reumatologista?

B — (procura na agenda) No dia 23 de Novembro o otorrino manda-me fazer
ecocardiograma...e tenho a consulta de reumatologia, uma carta que o otorrino

também fez para o reumatologista, no dia 30 de Novembro.

E — Portanto, digamos que durante o més de Novembro foi...surgiu a suspeita
do que era e foste fazendo exames e, uma vez que foste encaminhada para o

reumatologista, € porque nao havia grande duvida...
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B — Sim, era. Eu acho que eles nao tiveram duvidas, logo o oftalmologista e a
forma como me mandou para o otorrino... Tanto que lembro-me que o otorrino,
na primeira consulta que tive disse «olhe, daqui...», eu estava a ouvir muito
mal na consulta, lembro-me perfeitamente na consulta do otorrino ouvia
pessimamente, tinha flutuacbes, ndo era, ouvia pessimamente, e que ele me
disse logo «ah, prepare-se, porque mais tarde ou mais cedo vocé vai ter de
usar proteses auditivas» e eu chorei, chorei, chorei, porque, pronto, é aquele
baque. Portanto, ndo tinham duavidas, mas fizeram as analises, o0

ecocardiograma e depois mandou-me para o reumatologista.

E — A perda auditiva dos dois ouvidos foi progressiva, ndo foi subita?

B — A perca auditiva...

E — Inicial...

B — Principalmente do direito ainda comegou com o otorrino...com aquele
médico em que eu acreditei mais, dos varios a que fui antes de chegar ao
hospital.

E — Foi progressiva, portanto...

B - Eu comecei a ter ja em Setembro...por exemplo, o ouvido esquerdo a

deixar de ouvir um bocado o esquerdo, percebi, o telemodvel...
E — Comecaste pelo esquerdo ou pelo direito, lembras-te?

B — Comecei pelo direito. A primeira consulta que tive com o Dr. ... (folheia a
agenda) ... 13 de Setembro... porque eu tive aqui... nesta altura...nesta altura
ja estava... (Ié o registo da agenda) «ja estou a ouvir muito mal do ouvido
direito»... «diz que é viral...que a preocupacéao é tentar recuperar a audicéo e

que se trata do desequilibrio mais tarde»... eu apareceu-me foi o desequilibrio,

> NOTA: o otorrino de que fala acima
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ndo é? (E — Pois...) ...estava arrelampada... tratamento... ndo sei qué...
«eliminar um potencial virus e melhorar a audigao», 13 de Setembro...

A 24 de Setembro... mais ou menos nesta semana «percebo através do
telemével que perco a audi¢cdo do ouvido esquerdo» (Ié€) quando isto acontece,
oico muito mal... no dia seguinte, portanto, ja oigo outra vez do ouvido
esquerdo. Depois... a 27 de Setembro, ja com um audiograma feito, um
audiograma tonal simples e timpanograma com reflexos feito a 21 de
Setembro... no dia 27 e com o tratamento que o otorrino me tinha dado, «pelos

exames realizados no dia 21 comprova-se a surdez do ouvido direito»...

E — Lembras-te que grau de surdez era ou...era ligeira, era moderada? Esse

primeiro audiograma?

B — Nao, mas tenho no carro...os...0s coisos (audiogramas), queres que eu va

buscar?

E — N&o vale a pena, nds depois vamos tentar esses bocadinhos...

B — Ou se ficar, depois mandas-me um mail a perguntar e eu respondo-te.

E — Est4 bem. Portanto, nos dois ouvidos (B — A?) ...nos dois ouvidos a perda

foi progressiva? Comecaste com o direito...

B — Mas o esquerdo... sempre foi mais estavel (E — Estavel?) ...no sentido em
gue diminuia mas recuperava, percebes? Por exemplo, um dia estava pior do
esquerdo, mas no dia seguinte jA ouvia bem do esquerdo. Eu percebia isso

pelo telemovel... O direito € que foi perdendo...

E — Sim. Portanto...estavel, estavel acabou por ser o direito, no sentido em que

foi uma perda progressiva (B — Sim), mas néo foi reversivel, ndo recuperaste...

B — Recuperei quando... apds o tratamento que ele me fez. Ele achou que...
ele achava que eu néo tinha melhorado muito e portanto fiz uma injecgéo de

corticoides. Quando fiz a injeccao de corticoides (folheia a agenda) ... foi dia 4
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de Outubro, a dia 6 de Outubro, digo «tenho tonturas, sinto-me enjoada e a
desfalecer, consigo ouvir do ouvido direito e perco a audicdo do esquerdo. E
ele tinha dito que a injeccao de corticoides s6 daria resultado passado mais ou
menos 5 dias. Portanto, ligo ao Dr., manda tomar....e reduzir progressivamente
para 1 por dia, por causa do... permanente, com maior ou menor intensidade...
No dia 10 de Outubro vou ter com o Dr..., «<ndo consegue compreender as
mudancas de audicdo do esquerdo», ou seja, passei a ouvir do direito mas
perdi do esquerdo... «acha estranho a inflamacdo do olho» porque eu,
entretanto, apareceu-me a inflamagao no olho, n&o é, de maneira que... (E —
Em Outubro?) A primeira foi em Agosto, mas eu nao sabia que era... (E —
Certo.) ...nem esta sabia... «este dia, o ouvido esquerdo estabilizou e continuo
a ouvir do direito». O Dr... manda fazer um TAC aos ouvidos, que eu ja tinha

feito um, mas ele manda fazer outro noutro hospital...

E — Quando vais ao Hospital € porque ha uma quebra maior...

B — Nao, é por causa dos sintomas oculares... por causa dos ouvidos, sim...

E — Exactamente. E nessa altura como é que estava a audicdo?

B — Péssima... (folheia a agenda) ...eu devo ter aqui... a 4 de Novembro...

E — Portanto, no dia 8 de Novembro foi quando tu levas a carta ao chefe de

servicos de ORL do Hospital no dia 12...

B — No dia 3 de Novembro (E — Sim) eu digo «acordei com o olho direito todo
vermelho; acho que estou outra vez a ficar com inflamacdo. Continuo quase
sem ouvir. Quase que n&o oico a minha voz. As 17h30 o zumbido é... muito
intenso no ouvido esquerdo; as 19 ja ndao tenho zumbido, mas continua o
barulho em toda a cabeca.» Dia 4 de Novembro, «estou novamente com o olho
vermelho, inchado e dorido; ndo consigo enfrentar a luz. Os sintomas sao
iguais aos de Agosto e de dia 2 de Outubro. Vou a consulta de Urgéncia do
hospital de...»
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E — E quando vais...quando tens o primeiro encontro com o0 otorrino do
hospital, has-de ter feito um audiograma (B — Hum?) ...Fizeste um audiograma

depois, com o otorrino do hospital? Encontraste-te com ele...

B — Sim. (folheia a agenda) Esta aqui: «no dia 12 tive consulta com o otorrino e

faco audiograma; e pela primeira vez ouvido esquerdo igual ao direito».
E — N&o sabes, pronto, o grau de sur... de perda de audigcdo? De surdez,
vamos falar de surdez, pronto, € aqui no sentido de surdez, perda de audicéao,

ou seja...n&o sabes qual era na altura?

B — Eu tenho aqui no carro...esta aqui na garagem...os exames todos...desde

que fui para Coimbra ainda néo os tirei do carro.

E — Entdo podiamos, talvez, preencher esta parte hoje e depois eu mando...

B — Vamos la abaixo num instante e trago...€ aqui em baixo....

E — Era s6 para ndo estarmos a interromper. Podemos fazer esta parte no fim.

B — Esta bem...

E — Estd bem? Pronto. Deixemos isso... O ultimo audiograma disseste-me que

tinha sido em Margo, nao foi? O ultimo que fizeste....

B — Foi dia 20 de Marco.

E — 20 de Marco. Relativamente as préteses, quando é que comecaste a usar?
Tu tens...tu usaste protese nos dois ouvidos (B — Sim.), chegaste a usar
também no direito... (B — Sim. - folheia a agenda) ... ja depois do diagnéstico,

nao é?

B — Em Abril de 2008 (folheia a agenda) ... Esta aqui...passado um ano ja (E —

Foi...)... ja estava numa posi¢ao um bocado triste...
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E — Quando foi o teu aniversario, tu ja usavas no ouvido direito...

B — Depois da Pascoa.

E — Nos 2 ouvidos, ndo era?

B — Era. Depois da Pascoa... (continua a folhear a agenda) ...ai...Abril...olha,
esta aqui: «colocagao de aparelho»... pois nao foi em Setubal... Quando € que

foi a Pascoa?

E — Nao me recordo, mas nao tem problema, depois...ha-de ter sido por ali,
Abril 2008... (B — A?) Foi por volta de Abril de 2008...n&0 é preciso saber o dia

exacto.

B — Em Abril de 2008 coloquei nos 2 ouvidos.

E — Nos 2 ouvidos. Depois deixaste de usar no direito...

B — Depois em...esta aqui...eu fui para os Agores em Maio... logo depois fiz
anos... em Maio fui para os Acgores e... (folheia a agenda) Em Maio, portanto,
entre o dia 22 e o dia 25 de Maio (Ié) ...a medida que ponho a prétese no
ouvido direito, quando acordei, ndo dava nada e eu até pensava que era da
pilha e troquei a pilha e continuava a nao dar...foi como acabou o direito...

portanto, entre o dia 22 e 26 de Maio.

E — No final de Maio...Neste momento, portanto (B — Agora?), tens no

esquerdo, prétese no esquerdo. Qual é o ouvido que vai ser implantado?
B — O direito.
E — O direito? (B — E.) Pronto...embora isto ja ndo faca parte do estudo, esta

parte do implante. Para além disto, utilizaste algum outro tipo de ajuda técnica,

algum outro aparelho, alguma outra coisa para...poderes comunicar?
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B — Nao, ndo. Gestos?

E — Podias ter algum outro tipo de aparelho...

B — Tirando o despertador para me acordar, que nao me acorda...

E — Nao percebi, desculpa la...

B — O despertador para me acordar, que ndo me acorda. E daqueles que

vibram, mas eu tenho € que por e se estou mais cansada, ndo acordo.

E — Certo. (B — Mas isso ndo é um aparelho...) Certo, € para acordar. Pronto,

esta primeira parte esta.

B — Eu vou buscar os exames depois (mais lentamente) ...eu vou buscar os

exames depois.

E — Esta bem. E que eu também preciso de olhar para a tua boca... (risos) A
entrevistadora também... (B- A?) A entrevistadora também tem dificuldades em
ouvir. (risos)

Nés ja conversamos sobre o tema da entrevista, jA preenchemos os
documentos da .... os documentos da utilizagéo, de divulgacédo dos dados e de
confidencialidade...e agora...eu também queria, queria dizer que te agradeco,
agradeco muito... estares disposta a conversar comigo sobre um assunto que
€ tdo pessoal e que mexe tanto contigo...porque vai ser importante para mim, é
Obvio, por causa da tese, mas porque também...penso que é importante a
partilha destas experiéncias, a perda de audicdo e a maneira como se lida com
ela, ndo sO para que pessoas que estdo a passar por situacdes parecidas
como para aquelas...acho que até para familiares e amigos que nao percebem
exactamente o que é de um dia para o outro, em pouco tempo, deixar de ouvir;
e entdo para os que ndo tém contacto nenhum com pessoas surdas, acho que
€ importante saberem como €, porque ja ha muitos estudos com criangas, com
jovens, adolescentes, com adultos falam sobretudo de pessoas mais velhas,

idosos, e digamos que a faixa etaria dos 20 aos 40, raramente se fala disso, e
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portanto também € importante, acho eu, divulgar um bocado aquilo que se
passa, aquilo que a pessoa sente e as estratégias que usa para continuar a
andar, ndo é?... Porque tens continuado a andar e vais continuar a andar. Se
nao andares... (B - Levo porrada (sic).)

Tu comecaste com 0s primeiros sintomas mais ou menos em Agosto (B — dia
23 de Agosto) ... Certo... ha as flutuagdes no ouvido esquerdo, ha os sintomas
oculares que aparecem, desaparecem, voltam a aparecer, ha a ida ao primeiro

meédico, a injeccao de cortisona...

B — Fui a mais que um médico (E — Sim.) e cada um disse uma coisa diferente
e depois fiquei naquele que efectivamente acreditei mais e que me receitou a
cortisona além de outras coisas, que achava que era uma doenca viral e
portanto, penso que embora a doenca sO tenha sido diagnosticada em
Novembro, o facto de ele em Setembro ja me ter receitado cortisona e... depois
levei a injecgéo de corticoides no ouvido direito... acho que também fez que...
com que isto ficasse estavel independentemente das flutuacdes, do que se ndo
tivesse levado cortisona nenhuma até Novembro, até que foi descoberta a

doenca.

E — Como é que viveste esse tempo em que estavas a perder a audi¢ao, tentas
tratamentos, primeiro resultam e depois continuas a perder audicdo? Como é

que foi para ti esse momento antes do diagnéstico, como é que te sentiste?

B — Antes do diagndstico... eu penso que deste percurso todo, antes do
diagnéstico, foi a fase mais dificil para mim, porque eu de um dia para o outro
acordo cheia de tonturas, desequilibrios, ndo conseguia manter-me em pé e ja
tinha uma consulta marcada, porque dois dias antes tinha sentido um ligeiro
zumbido, portanto marquei a consulta...Foi uma fase complicada, porque eu
fiqguei 4 meses de baixa, eu nunca estive de baixa porque... cheguei a partir um
braco e passado... fiquei um dia em casa e vim trabalhar... mas nao me sentia
capaz, nem conseguia andar, pronto. O dificil, o mais dificil foi 0... nds sentimo-
nos impotentes e acreditamos que os medicos tém a obrigacdo de, mesmo nao
sendo milagrosos, pelo menos de indicar um caminho, e senti-me

completamente perdida porque eu fui a 4 médicos e todos eles, de acordo com
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as suas especialidades ou aquilo com que estudaram mais, viravam o0
diagnostico para o que lhes interessava mais em termos de estudo ou matéria,
e senti-me um bocado perdida porque néo estava a chegar a lado nenhum,
porque nao acreditava... o primeiro, além do tempo que demorou para me
fazerem os audiogramas e virem os resultados, ja tinham passado quase 20
dias e o facto de ndo me ter entregue o audiograma, disse que 0s pacientes o
perdiam, portanto eu o primeiro audiograma que fiz... a partir do momento em
que tive os desequilibrios e isso tudo, ndo cheguei a vé-lo, e que eu cheguei a
consulta e depois me disse a senhora tem...ja nem me lembro bem...mas tem
um problema auditivo, ndo tem cura nem tratamento, volte daqui a 15 dias para
fazer umas proéteses...e eu sai de |a de rastos, eu digo «eu ndo acredito nisto,
portanto eu vou para outro lado»... pronto... Fui para o Dr..., indicado por um
colega meu, dois, duas pessoas, uma aqui do trabalho e outro a nivel
pessoal...que marcamos consulta dia 13 de Setembro, eu fazia anos de
casada nesse dia, e lembro-me que quando sai de la fui jantar fora com o
...(marido) e encontramos um casal amigo e... eu nessa altura ouvia ja mal... e
as pessoas todas «0 pa, ndo te preocupes», uma ligeireza que eu naquele
momento nao sentia... (E — Sim, sim) Também cheguei a ir a outro, porque
entretanto mesmo estando com o Dr... marquei para outro, mas nunca deixei
de tomar a medicacao do Dr..., que foi aquela, aquela pessoa que me inspirou
mais confianca, ele ndo disse com certeza «é isto», «parece-me, vamos tentar
este caminho»... também fui a outro que disse que eram as tais vertigens
benignas e fez-me a manobra, os cristais, e tive de ficar dois dias a dormir
sentada, achei que podia fazer a manobra que nado influenciava em nada o
tratamento que estava a fazer com o Dr.... Também cheguei a ir a outro no
meio disto, indicado também por uma pessoa conhecida, dizendo que era um
médico excepcional, fiquei la dentro a ouvir «a menina tem sindrome de
Méniere, beba muita agua e tome um diurético», pronto... Estes 4 meses foram
dificeis, entretanto apareceu-me novamente a inflamacédo, enquanto estava de
baixa, e € quando vou a um oftalmologista que me diz «ah, ndo tem nada a
ver» e eu digo ao Dr... «ndo tem nada a ver» e fago o tratamento, pronto...
Essa fase foi complicada porque... € a0 mesmo tempo se calhar poderia ter
sido mais e ndo foi mais por causa do apoio da minha familia, e realmente dos

meus pais...porque... mesmo 0 meu marido que me acompanhava nas coisas,

41



Entrevista B

a sensibilidade dele é diferente e havia alturas em que eu ndo conseguia nem
que os meus filhos ao pé de mim, ou em cima de mim, ou... estava
completamente exausta e, portanto, como o ... (marido) ndo conseguia também
gerir essa situacao de dizer «ndo incomodem a mae» ou vamos arranjar
estratagemas para os afastar um pouco de mim porque eu nao estava com
cabeca, entdo eu saia de casa e ia dormir para casa dos meus pais, cheguei e
era tratada pela minha mé&e como a filhinha, ndo tinha que fazer nada nem
mexer um dedo e as preocupacdes era tudo direccionado para mim e acho
também que foi esse apoio todo que me ajudou muito. (E — Sim.) E depois...
uma das coisas que mais me marcou nessa altura, também aproveitei para...
para o fim da baixa, portanto estamos a falar, eu entrei de baixa em Agosto e
comecei a trabalhar em Janeiro... (E — Sim, sim.) E se calhar ja tinha forcas
para andar, para tudo, mas ainda ndo tinha coragem para encarar, para
trabalhar, para a minha vida normal, mas se calhar a baixa jA ndo era por eu
me sentir fisicamente mal, mas psicologicamente ainda ndo me sentia com
vontade de enfrentar as coisas, acho que ainda néao tinha ultrapassado... Foi
complicado na altura, principalmente, ouvir coisas dos meus pais... € a minha
mae, por exemplo, que tem 70 anos e que pronto, ja teve, € uma mulher muito
forte, embora parega assim... uma pessoa...¢ um doce, mas também ja
passou um bocado na vida e chegar e dizer «este foi 0 maior baque que eu tive
na minha vida», e isso para mim chocou-me, porque achei que ela ja tinha
passado tanto, nunca pensei que... ndo queria que este fosse o maior baque
da vida dela, acho que sendo ela quem €&, com esta idade, ter um baque
destes... O meu pai... mas a minha mae depois € que da forgca, nado é...
embora depois também fique muito fragilizada... O meu pai era de outra
maneira... olhava para mim com um desgosto, com sofrimento e eu acho que
tu percebeste isso quando foi dos meus anos, ndo é, a forma como um e outro
encaravam as coisas, a minha mae com uma forga, o meu pai com... nao sei...
mas € dele, ele é assim... Uma das coisas que melhor me fez nesta fase toda
foi o facto de o Dr..., depois da injeccdo, como nao resultou como ele
esperava, mandou-me ir para a hiperbarica, fazer sessbes de hiperbarica (E —
Sim) e, embora quando eu comecei as sessofes ja tivesse sido diagnosticada a
doenca e o otorrino do hospital e mesmo o oftalmologista tivessem dito que n&o

valia a pena, que as sessdes de hiperbarica ndo influenciavam na doenca, eu
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quis ir na mesma, porque achei «mal ndo me vai fazer» e queria ir na mesma,
eles também nao, o oftalmologista e o0 otorrino ndo esteve na altura contra e eu
achei que também mal n&o me ia fazer... portanto, estava ali 2 horas a levar
com oxigénio puro e ao mesmo tempo estava...era o programa da manha, nao
€, estava em casa, depois era preparar-me para ir a sessao de hiperbarica, que
era quase o ponto mais alto do dia, depois da sessdo de hiperbarica
eventualmente o meu pai ia buscar-me e entdo... também fiz coisas que nunca
na vida tinha feito, ia lanchar com o meu pai e depois ia buscar os meus filhos
as quatro e meia, coisas que...quando vou busca-los é porque ninguém pode e
eu tenho de sair. Agora ja ndo é tanto, porque agora ja € um bocado de outra

maneira, mas... Diz.

E — Eu ia-te perguntar, a propoésito disso, no meio disso tudo, dessa exaustao.
Desse cansaco, do andar perdida, tu conseguiste encontrar esses momentos
bons. (B — Sim) Apercebeste-te disso logo na altura ou s6 hoje a pensar nisso

€ que tu vés que foram momentos bons? Ou houve uma altura...

B — Apercebi-me logo na altura. Apercebi-me logo e foi essa a passagem que
eu comecei... ja estava equilibrada, ndo é... que eu em termos do equilibrio
fisicamente, em termos de equilibrio ja andava bem, ja... ja ndo tinha aqueles
desequilibrios (E — Pois.) e portanto ja podia fazer alguma coisa ca fora, néao é,
ja ia sozinha para a hiperbérica, o meu pai de vez em quando ia-me buscar e
entdo iamos a escola, ia vé-los a natagao, pronto... A hiperbarica para mim foi
um ponto de viragem, porque 90% das pessoas que estdo ali sdo pessoas a
maior parte delas com alguma idade, ali temos casos extremos, nao €, além de
um caso normal de ok, tem um problema de audicao e vai I4, mas a maior parte
sao casos extremos de... pessoas sem pernas por efeitos secundarios de
quimioterapia, porque tiveram cancro e vi que... nOo meio da pressao
hiperbarica até, pronto, estdo ali enfiados antes de descermos ao... da
compressao, as pessoas ainda podem falar porque ndo tém mascara, nao é, e
depois também podem falar na mesma, eu € que nao ouvia também... vidas
complicadas, por exemplo uma senhora que teve um cancro, 0 marido deixou-
a, tem um filho deficiente, portanto ndo tem hipéteses, depois apareceu-lhe

outra vez, depois... assim coisas... portanto, a maior parte das pessoas eram
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pessoas de idade com mazelas muito grandes a todos os niveis, com... com
poucas posses econdmicas, portanto, com bombeiros a ir buscar, com...
pronto... Quando saia, tinha o meu pai a porta com o ar mais... angustiado,
magoado, a ver todas aquelas pessoas a sairem e a filha dele a sair dali (E -
Sim.), mas eu fazia sempre um ar risonho, as pessoas do hospital, os
enfermeiros, toda a gente, eram pessoas fantasticas, nunca vi uma coisa
assim, fantasticas, e ao contrario de me ter... ndo quer dizer que eu fosse para
la cheia de vontade, ndo era aquilo que gostava, ndo era o meu ambiente, era
uma obrigacdo, quer dizer, preferia estar noutro sitio, mas ajudou-me
(emociona-se), que eu olhava para aquelas pessoas todas, que eram umas
queridas, continuavam a rir, contavam anedotas, quer dizer, eu ndo ouvia, mas
percebia que eram anedotas, ndo é... € eu que pensava, enfim, 20 sessoes,
para poder ouvir, «estou-me a queixar de qué? N&o tenho razdo para me
queixar, ok, estou a ficar surda, ha proteses»... eu nunca pensei... eu nunca,
nunca me passou pela cabecga, que eu ia ficar surda e ndo ouvir, ou seja, néo
sei se percebes 0 que é que eu quero dizer... (E — Sim, sim.) e ndo haver um
meio que fosse para me fazer ouvir. (E — Sim.) E isto também tem um bocado a
ver com o facto de eu saber que se c4 em Portugal ndo houvesse, fosse onde
fosse, gracas a Deus, o0 meu pai tem condigcbes para me mandar para onde
quer que fosse, portanto eu nunca me passou pela cabeca, nunca, até hoje,
nunca, que eu iria ficar surda, ndo ouvir (E — Sim, sim.), pronto... € na altura
aquilo... pronto, eu tenho uma frieza, eu tenho uns pais maravilhosos, tenho
uns filhos maravilhosos, tenho um marido que ndo € mau de todo (ri-se)
...tenho amigos maravilhosos, tenho a hipétese de no trabalho... vantagens de
poder sair de onde estou e fazer outra coisa que se calhar € aquilo com que
mais eu me identifico e que j4 ha algum tempo falava que eu tinha que sair,
que estava a ficar muito angustiada com o trabalho, mas que iamos dar mais
tempo, até para ser substituida por outra pessoa e que, portanto, sabia que
neste momento eu néo tinha condicbes nem queria voltar para onde estava,
nao queria ter aguela vida de angustia de passar os fins-de-semana a pensar
no trabalho, e portanto achava que era uma mulher de sorte e deu-me muita
forga... portanto, nunca me passou pela cabega, nunca pensei mas porqué,
mas porque é gue isto aconteceu comigo? Também quando tinha tudo o que

ainda tenho, também nunca me questionei porqué eu e nao outra pessoa, ndo
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€? E portanto, ndo acho que tenho o direito... ndo é nao ter o direito, nao
penso nisso, ndo me passa pela cabeca questionar Deus ou quem quer que
seja, porqué a mim? Nao me passa isso pela cabeca.

E — E como é que foi 0 momento do diagndstico em si? Quando falam em
Sindrome de Cogan, quando tu te apercebes do que € que isso significa, ndo
sei se 0s médicos te explicaram ou ndo, ou se foi sé posteriormente, o que é
que isso significou para ti? O que € que tu pensaste? O que é que tu sentiste

naquele momento?

B — Eu... no inicio quando o oftalmologista falou em Cogan, o ... (marido), ele &
que quis investigar muito e... eu nunca quis, mas o ... (marido) investiga muito
e ele, na altura, mesmo antes do Cogan, ele falava-me no Méniére, achando eu
que o Méniere seria a pior coisa que me poderia acontecer. Mal eu sabia, ndo
€, 0 que é que tinha.... Quando o oftalmologista fala em Cogan, ele néo
explica, ndo é€? So falou em Cogan. E nds fomos para casa ver, nao €? Eu vi
uma ou duas vezes e nunca mais procurei nada, quer dizer... Quando escrevi,
a primeira vez que escrevi Cogan em Portugal aparece-me logo o Sons do
Nada 3, na altura ndo sabia, ndo fazia a minima ideia o que é que era aquilo,
portanto resolvi pesquisar e vi... ah, e vi o nome do oftalmologista, eram as
duas coisas que apareciam do Cogan em Portugal (E — Sim.), era o
oftalmologista num seminario que tinha feito no ano anterior, em Novembro e
lembro-me que falava do Cogan, mas nao dizia la nada, e era o Sons do Nada.
Portanto, depois fomos para o, pronto, para o mundo... E depois entrei noutro
site noutro sitio qualquer e depois... li tudo... se calhar os piores casos
também, uma rapariga que morreu com 26 anos, e o que é que podes fazer em
termos de... consequéncias...ndo havia... «ndo quero saber, eu vou ouvir 0
gue é gue os médicos tém para me dizer, ndo quero saber mais nada, ndo vou
andar a investigar e descobrir pessoas que morreram com 26 anos, ndo quero
saber, pronto»... E a partir dai foi com o ... (marido) e os médicos, ndo é... O

... (marido) investigava, eu ndo. Nao tenho ideia de... acho que o choque maior

® blogue de outro paciente com a mesma doenca
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foi quando o otorrino me disse na primeira consulta «Prepare-se, ndo tarda vai

ter que usar proteses»...

E - Recordo-me, nds conhecemo-nos em Janeiro (B — Isto foi em
Novembro...), foi em Janeiro que nos conhecemos e recordo-me precisamente
de tu me falares nisso, dessa conversa como otorrino, do choque quando ele te

disse...

B — Pronto, eu tive fases de choques... Acho que o Cogan, ou falar em Cogan
para mim n&o foi choque nenhum, eu nem sabia o que era. Quando tive a
consulta logo a seguir, depois, com o oftalmologista, outra vez, deu-me o
tratamento para os olhos, e ele fala das uveites e tal, «mas isso é controlavel»;
a partir do momento em que ele diz que isso é controlavel, eu nunca mais me
preocupei com os olhos; e tive mais duas, ndo, mais uma, portanto, naquela
altura acho que era do esquerdo, nao sei, e depois, era ja& com ele, apareceu-
me outra no direito, passou, depois nunca mais tive. Quando o otorrino fala,
logo a seguir, eu estava a ouvir muito mal nessa altura, mas depois tive fases
de ouvir melhor, mas nessa altura estava a ouvir mal, fala-me nas préteses...
Sai de la chorei, chorei, chorei, chorei, sozinha no hospital, ndo é, pois isto &
um choque, mas também nao vale a pena exaltar-me com ninguém, porque...
eu vou com o ... (marido) as consultas, portanto, acho que ele tem que ir
porque vao dizer coisas importantes, a todas as consultas. A primeira consulta
no hospital, o ... (marido) ndo foi ter comigo, o oftalmologista... ndo foi, ndo me
lembro ja por que razdo... mas depois passou-me... A primeira vez que fui
experimentar uma prétese, também chorei. A primeira vez que meti as
préteses...foi passado montes de tempos... 0 meu choro ja foi outro, porque eu
ja estava a ouvir tdo mal, ja estava tdo desesperada, que uma pessoa... foi de
alegria pelo facto de... sei |3, ser alguma coisa que me poderia ajudar a ouvir
(E — Sim.), pronto... Portanto, a terceira o choro ja era diferente... Agora,
espera, estou com um zumbido, apareceu agora... de vez em quando...deve

desaparecer daqui a bocadinho...

E — E capaz de ser é da conversa, ndo é?
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B — N&o. (E — E capaz de ser da conversa...) Nao, acho normal. Portanto...
depois com as andlises, no inicio, preocupava-me, mas depois deixei de me
preocupar e... e vou fazer um TAC e ndo me passa pela cabeca que tenha
alguma coisa e faco uma ressonancia e também n&o, nunca penso que vou ter
nada, ndo, nada. Depois, quando... quando fico surda do direito e... um
bocado asneira minha de ter estado tanto tempo sem ir la, mas também,
passou... € vou ao otorrino depois desse tempo e ele diz «<bem, vocé tem que
se preparar para um implante», foi mais um baque. E tudo coisas que nds
sabemos, nao é, mas... eu lembro-me, quando te vi, embora nés em termos
fisicos, de andar e ndo sei qué, sempre, sempre foi diferente (E — Sim, sim.) ...
mas quando te vi e a dificuldade que tu j& tinhas, e as préteses e tal, tu
estavas... alguns passos a minha frente... Nessa altura, eu achava que eu néo

ia ficar assim...

E — Eu lembro-me de tu me dizeres, no teu aniversario, que olhaste para mim e
pensaste «ai, ela estd muito pior que eu» e lembro-me de te dizer que eu
pensei «ora bolas, ela estd muito melhor do que eu» (risos), mas no sentido
de... ndo foi exactamente «ela esta muito melhor do que eu», «eu € que estou

muito pior que ela», assim é que foi.

B — Mas depois quando... quando perdi o direito, n&o €, ndo, quando caminhei
para as proteses é que percebi que realmente um esta melhor, o outro esta
pior, € um bocadinho, ndo €&, porque a doenca é assim, € um caminho e... e é
engracado que hoje, sempre que vou as consultas de rotina, tenho sempre a
atencao de ligar ao meu pai, o meu pai fala com a minha mée, ou néo, nao ligo,
porque jA é uma coisa mais descontraida e... a que fui a dia 20 de Margo, a
altima que fui com o reumatologista, e depois cheguei ao meu pai e disse
assim «06 pai, olha, ta tudo bem», normalmente faco o audiograma nesse dia,
também e, pronto, eu faco o audiograma e esta igual, se o reumatologista tira
um bocadinho, um miligrama que seja da cortisona, tira uma coisinha qualquer,
para mim é fantastico... e nesse dia estava a queixar-me ao reumatologista
daquela pastilha enorme que tinha de tomar todas as noites, que é para a
osteoporose (E — Sim.), pois entdo, que aquilo € para mastigar, e aquilo, quer

dizer, depois de um bom jantar tenho que mastigar aquela pastilha e fica-me o
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sabor da pastilha na boca... «Deixe |la a pastilha, deixa de tomar a pastilha e
também deixa de tomar o outro», porque achou que ja aquelas analises... para
mim aquilo foi 6ptimo, percebes? A audi¢édo esté igual e menos 1 miligrama de
cortisona, deixo de tomar as pastilhas para a osteoporose, os comprimidos da
osteoporose, fantastico! Foi um dia fantastico! Quando ligo ao meu pai e digo
«olha pai, esta tudo bem» e ele do outro lado «est4 tudo bem, ndo» e eu digo
«ndo, esta tudo bem mesmo». Continuo como estava, a ouvir como estava,
portanto para mim esta tudo bem, porque eu sei que eu posso deitar-me e
acordar surda, portanto o facto de eu conseguir ouvir 0 que ougo, com uma
protese e com a audi¢do que tenho, para mim esta tudo bem, mesmo com as
dificuldades todas que... porque pode ser pior. E se fago um ecocardiograma e
esta tudo bem, fantastico. (E — Claro.) E se o figado esta um bocadinho

elevado, vamos ver...

E — Pois. Tu, para além dos médicos, portanto, da otorrino, do oftalmologista e
do reumatologista, foste acompanhada por algum outro técnico de saude ou

nao, sei la, por exemplo por um psicologo ou...

B — N&o. Nao, eu na altura, antes de, antes da doenca, eu tinha muitos ataques
de ansiedade. (E — Sim.) Cheguei a ir para o hospital duas vezes por me ter
dado aquilo e fiz varios exames e... tomava Victan em caso de SOS e portanto,
como nao me foi diagnosticado... € nunca cheguei... fui a cardiologista, a um
neurologista, e o cardiologista disse que achava que devia ir a um psiquiatra,
qualquer coisa, qualquer coisa... a medicagdo, a nivel de ataques de
ansiedade, depois digo panico, ansiedade, ndo sei se € de panico, se é de
ansiedade, sei la o que é... e portanto, quando foi diagnosticada a doenga, ou
seja, quando o oftalmologista me fala nisto, eu marquei uma consulta para um
psiquiatra que me foi recomendado por uma pessoa amiga, que coincidiu no
dia da consulta com o otorrino, quando ele me disse maravilhosamente que eu
passo para as préteses, portanto eu ia para o psiquiatra assim um bocado para
o em baixo de forma, e disse-lhe, expliquei-lhe que pensava que néo era o
melhor dos dias para mim por causa disto, disto e disto... No meio da
conversa, também nao tinha muito para dizer, no meio da conversa ele disse

que, quer dizer, que eu tinha alguns indicios de... pequenos indicios da
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aproximacdo de uma depressdao, mas que nao estava de maneira nenhuma
com depresséo e que isso eventualmente se deveria muito ao facto da ajuda
toda que eu tive efectivamente, dos meus amigos, que foram fantasticos e
ainda sao hoje, dos meus pais... tudo, também dos meus filhos, que tém sido
“fantabulasticos” e, portanto, na altura receitou-me um ansiolitico, um anti-
depressivo, mas fraquinhos... Eu nunca mais tive ataques de ansiedade, nunca
mais, e a regularidade com que l4 vou € de 5 em 5 meses, porque nao ha nada
para, para conversarmos. Ele, cada vez que eu la vou, eu levo-lhe uma noticia
nova, que € «vou comecar a fazer as préoteses» e ele diz assim «ok, entao,
agora nao vamos comecar ja a fazer o desmame, vocé esta numa fase dificil»
e eu, penso «bom» ... Depois, a ultima, a outra vez que la fui disse «bem,
estou a pensar fazer um implante», «bem, agora € melhor ndo comecar a fazer
o0 desmame, vocé agora com esta coisa do implante e tal»... Houve uma
terceira vez que la fui que néo tinha novidade nenhuma para Ihe dar, comecei a
fazer o desmame do anti-depressivo, tudo igual... Fui & agora segunda-feira,
«bem, vou ser operada e tal...» e ele «entao ficamos assim» e marcamos para
Setembro, pode ser que ja tenha passado a fase do implante, a fase de um
bocado de habituacdo ao... a prétese e vou la em Setembro, pronto, mas...
Depois tive... comecei a fazer uma massagem, era uma coisa que eu ja tinha
feito mas depois larguei; agora nado, faco duas vezes por semana, hao €, as
vezes baldo-me porque € mais o trabalho... Também ja tinha feito, antes da
doenca, que era quantica (E — Sim.), pronto, e fiz... depois descobri um... é
aqui perto, que € médico, o que me da, nesta fase da doenca, l6gico, d4-me
alguma seguranca o facto de ele ser médico mesmo (E — Sim.), € médico de
clinica geral, voltou-se para a quantica, dad-me mais alguma seguranca. Ja fiz
duas vezes, porque € espacado e receitou-me varia medicacdo homeopética,
onde eu pedi, quer dizer, «dé-me um medicamento, isto n&o influencia nada
com a medicagdo de... (E — Sim, sim.) que eu estou a fazer», ele disse que
nao, mas que agora larguei tudo, como vou ser implantada... (E — Sim.) Pode
ter alguma influéncia, por muito pequena que seja, alguma coisa tem de ser e
portanto agora parei com tudo. Sinto, sinto-me melhor, ndo sei, ndo... sinto-me
igual... com a homeopatia... foi a homeopatia... com...eu a Unica coisa que
me... que me faria sentir melhor era se ndo tivesse zumbidos, barulhos na

cabeca, (E — Sim.) pronto...

49



Entrevista B

E — Desculpa interromper-te. Tu ha pouco falaste-me que andaste a fazer

terapia da fala...

B — Ah, sim, também.

E — Como € que isso surgiu? Como é que surgiu essa ideia?

B — A terapia da fala surgiu porque na empresa de reabilitacdo auditiva, com o
audioprotesista, ele falou-me nisso, eu disse «olhe, se calhar até estou
interessada», pronto, e depois marquei um encontro com a terapeuta e
comecei a fazer. No entanto, acho que ajuda a tu tomares consciéncia de
determinadas formas que os outros falam, muitas palavras e mais atras, e
guando se usa mais a lingua e quando se abre mais a boca, mas que depois
tem que ser tudo inconsciente, e portanto eu ndo noto melhorias, estou la
desde Novembro. Para mim, o teste que é feito, que foi feito agora que parei
por causa do implante, nota que eu estou a perceber melhor os labios, porque
é terapia da fala mas nédo é terapia da fala, € o didlogo (E — Direccionada para
a leitura labial?) E leitura labial. Pronto, diz que eu estou a perceber melhor,

nao sei.

E — E, portanto, de uma maneira geral, de todo o acompanhamento que 0s
profissionais da saude, depois do diagnostico, e tendo em conta as
caracteristicas da doenca, do Sindrome de Cogan, o que é que tu achas desse
acompanhamento que te foi feito pelos técnicos, médicos, terapeutas,

psiquiatra?

B — Bem, psiquiatra... ndo consigo avaliar muito bem, tirando que aquilo que
ele me medicou, nas quantidades minimas, surtiu efeito € verdade, porque eu
nunca mais tive nenhum ataque de ansiedade. As pessoas que a mim mais me
marcaram ou ainda marcam, e tu sabes quais séo, que é a, bem vou dizer os
nomes tu depois tiras se quiseres, que € a audiologista e o reumatologista, ndo
€. Nao tenho nenhuma afinidade com o otorrino, que eu acho também que para
agui pouco interessa, ndo, em termos do Sindrome (E — Sim, sim.), quer

dizer... mas... A terapia da fala, quer dizer, ela € uma boa profissional, agora...
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também nao acho que seja nesta fase a leitura labial... eu acho que nao
aprendi muito, também se calhar o problema € meu... Eu acho que eu sozinha,
acho que fiz um percurso (E — Sim.) muito maior do que nestes 5 meses la na
empresa de reabilitacdo auditiva...foi a partir de Novembro, ndo é... uma
pessoa que ouve ndo tem problema nenhum e acho que muito rapidamente
consigo perceber os labios das pessoas, se elas também se esfor¢carem para
isso. E a empresa de reabilitacdo auditiva, e depois o audioprotesista, €
evidente, com as proteses, que é... tive uma ma opgao no inicio e consigo
avaliar a diferenca em ter um profissional interessado, que tu vais para la, estas
confiante, que te da seguranca e de outro que ndo sabe muito bem o que € que
esta a fazer, que ndo te d4 seguranca nenhuma, que ficas I 2 horas e que sais
de l& na mesma ou pior do que estavas, pronto, e portanto também tenho muita
admiracdo por ele. E mesmo em termos daquilo que num hospital publico, eu
quase sempre usei o privado, também nunca tive nada assim “fantabulastico”
(sic) (E — A palavra vai ser dificil para eu perceber quando estiver na
gravagédo...), nunca tive nada de fantastico ou rarissimo (E — A 22 vez que
aparecer ja eu sei, espera la, é “fantabulastico”, deixa-me escrever que € para
ndo me esquecer. Podes continuar, desculpa.), mas... fiquei super-
surpreendida pela positiva com o Hospital, sem sombra de duvida, e acho que
€ um bocado dificil fazer melhor do que eles fazem, porque com tanta gente,
com tantos idosos, com, acho que € um bocado difici. Bom, depois temos
sempre aquela coisa dos médicos, ndo €, primeiro vdo tomar o cafezinho e
depois vém e tal, e a descontraccédo, quer dizer, € normal. Eu nunca vou para o
Hospital, nunca, quando ia, quer dizer, no inicio quando estava de baixa ia la
tantas vezes que eu ja ndo aguentava aquilo (E — Sim, sim.), mas quer dizer
também era uma situacdo todos os dias (E — Pois.), eu compreendo 0s
senhores de idade, ndo €, era 0 meu ponto alto, podia escolher uma roupita
para ir a rua, também pronto, era um pouco 0 programa mais in que eu tinha na
altura. Hoje em dia, quando vou, vou... vou sempre fresca, o facto também de
as especialidades onde nos estamos ja estarem todas remodeladas (E — Sim.),
acho que também ajuda, néo €, o hospital em si, quer dizer, aquilo tem um
ambiente agradavel em termos de... e portanto vou, normalmente desligo-me

mal entro para nao ouvir aqueles barulhos todos. (E — Desligas-te
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literalmente?) Literalmente, desligo a protese (E — Sim.), desligo. S6 me ligo

guando é preciso, ndo é? (E — Claro.) Desligo-me literalmente. (risos)

E — A perda de audicdo teve, provocou mudancas imediatas na tua vida,

mudancas concretas?

B — N&o. Acho que essa é... quer dizer, houve uma, mas para melhor. Acho
gue essa é a minha vantagem, que € assim, a minha vida continuou igual ao
gue era e para melhor ao nivel profissional, porque sai onde estava, onde tinha
muita presséo, onde vivia aquilo com tanta intensidade que estava sempre
angustiada por sair daqui, a pensar naquilo, chegava a fins-de-semana, e
agora nao. Agora, o facto de... € um tipo de trabalho que ja ndo tem tanta
pressao (E — Sim.), quer dizer, se tu visses 0 meu gabinete nédo tinha nada a
ver com isto, nada, quer dizer, ndo havia... e este, eu adoro estar aqui, no meu
espaco, o cheiro, as velas, o ch, tudo. E depois também, como é que eu hei-
de explicar, eu ai também ja ndo consigo avaliar se € o facto de eu também ja
nao ter tanta pressao no trabalho, ou se eu préopria também disse... também
consegui libertar-me dessa (E — Ansiedade...), dessa coisa de agarrar, de
vibrar tanto com as coisas. Continuo a vibrar e depois o ... (marido) vai dizendo
«tem calma, ndo stresses». Eu stresso, eu sou uma pessoa stressada por
natureza, eu sou uma pessoa... pronto, eu sou assim e vou continuar assim,
simplesmente j& ndo fico angustiada, ndo, pronto, é diferente, foi para melhor
(E — Sim.), para muito melhor. Depois € assim, sem falar nos meus pais, nos
meus amigos, que tém sido fantasticos, a pessoa mais marcante é a E (amiga)
porque... além de vocés que percebem e sd0 como eu, e as vezes esquego-
me que tu também ndo ouves e tenho que falar para ti ou, tu ndo te esqueces
porque, pronto, nés somos se calhar diferentes, mas eu ndo, eu sou um
bocado egoista, ndo é... mas por exemplo, a E (amiga) sempre... eu sempre,
mesmo nos dias que ndo ouvia nada, nada, antes das préteses, eu sempre

consegui percebé-la.

E — E como € que tu, como €é que fazias para comunicar, por exemplo com ela,

com o teu marido, com os teus filhos, com o0s teus pais, com as pessoas
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chegadas? Que estratégias € que vocés utilizavam para tu conseguires

perceber o que eles diziam?

B — Eu tive pouco tempo, eu, quer dizer, eu quando comecei a ndo ouvir, eu
n&do usei estratégia nenhuma, era «A? O qué? Como? Tem de repetir.», quer
dizer, ndo falava ao telefone com a minha mée. Lembro-me na Pascoa, 0 ano
passado, estdvamos no Algarve, e ela ligava para a E (amiga) porque eu ndo
conseguia falar ao telemdvel. Hoje consigo, ndo percebo tudo. Ela ja percebeu
que eu mesmo as vezes quando nao percebo, finjo que percebo (E — Sim.),
porque eu sei que ela fica triste, e s6 o facto de eu ter uma conversa com ela
ao telefone e perceber tudo de uma ponta a outra, ela fica super-contente (E —
Sim, sim.) e, portanto, eu mesmo ha coisas que ndo consigo perceber muito
bem, ha umas que pergunto «o qué?», mas ela descarta a conversa... nao
adianta muito perceber se é vermelho ou preto, e portanto...ndo digo que nao

percebi (E — Sim, sim.), que é para ela ficar contente...

E — Com a ... (amiga), havia... isso foi também numa altura em que tu estavas

a frequentar um...

B — O PAGE, sim, o PAGE. Também foi tudo muito fantastico, as pessoas
todas, eu houve uma altura, houve um més tedrico, foi aquele em que eu
comecei mesmo com a audicdo muito ma (E — Sim) e ainda nao tinha as
proteses e ai deixei de ir ao PAGE, porque era impossivel... mas nas outras
alturas fui sempre, ela estava ao meu lado e havia outras também, toda a gente
sabia, claro, porque eu mesmo na primeira apresentacéo disse logo, ndo tenho
problemas nenhuns em dizer que ndo ougo, ou que ouco mal, e ajudaram-me
imenso, realmente, foram umas queridas. Depois fizeram-me um diploma

maravilhoso...

E — Ajudaram-te, como? De que modo, concretamente?

B — Repetirem (E — Sim), e escreverem, as pessoas gue estavam I4,

escreverem, e depois ca fora, nos coffee-breaks e tudo porque € que eu, mas

7

vinte pessoas, ndo €, a falarem comigo «percebeste?» e ndo sei qué, e de
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repetirem, e pronto. Era mais dificil quando havia os convivios (E — Sim.),
estavamos juntos, porque ai, quando era muita gente e muito barulho eu néo
percebo e eu optava por me desligar, porque para estar a ouvir o ruido (E- Sim,
sim, sim.) e n&o perceber nada, desligava-me. E depois comecei a andar com
um caderninho que levava a um jantar ou outro, para escrevermos, pronto, o

que é que, e para aquilo que eu nao percebesse...

E — Eu sei que com os teus filhos também houve de inicio, da parte deles,

também houve ali umas estratégias para comunicar contigo, nao foi?

B — Sim. Eles, os meus filhos, tém sido... a pessoa pior no meio desta
comunicagdo € o ... (marido), talvez também pelo facto que € assim, eu
também, ndo é, momentos em que eu digo que sou egoista, eu também néo
consigo colocar-me no papel de uma pessoa que tem de apanhar, entre aspas,
com uma pessoa que ndo ouve e que «A? O qué? Como?»... Por muito que...
eu ndo me considero uma coitadinha, de maneira nenhuma, e portanto... ah,
mas eu estou a dizer isto, mas também com ele estou-me sempre a chatear,
mas realmente deve ser dificil, também, porque também, ‘né?... a comunicagao
€ um bocado complicada... ele também é distraido, ele ja na altura quando eu
ouvia, ou seja, a nossa relacédo € precisamente igual a quando eu ouvia, 0 que
quer dizer que andamos sempre as turras, o que quer dizer que eu falo com ele
e ele ndo me ouve, ja antes ndo ouvia, pronto (ri-se)... (E — Agora sao dois que
néao ouvem...) Agora sao dois que ndo ouvem e quando fala comigo, se eu néo
ouco duas, trés vezes, irrita-se, pronto... E mais complicado, esta parte. (E —
Com os meninos, ndo?) Ndo, com os miudos, ndo, quer dizer, o miado quer a
mais pequena, que é tenho que estar sempre a olhar para eles, portanto,
batem-me no brago e eu ndo estou a olhar para eles e dizem, e eu digo «o ...
(filha), mas eu estou a ouvir» e a ... (filha) diz «ndo, mée, se tu ndo estiveres a
olhar para mim ndo estas a ouvir». Comecaram também a usar um bocado a
linguagem gestual, priméaria, do peixe, a fazer, de abrir a boca, agora o...
(filho), j& estd na segunda classe e que escreve, portanto faz-me com as maos,
quando é... esta-me a dizer uma palavra qualquer que eu nao percebo e peco-
Ihe duas, trés vezes e ndo consigo perceber, ele entdo vai com as maos fazer,

sendo vai com papel e caneta... sei |la, estamos na casa de banho e entdo
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comeca a fazer as letras com as maos e eu la percebo as letras dele, e la
chego as palavras e ele fica super-contente e eu também, por ter chegado as
palavras, e pronto, e a todo o lado onde vamos e se alguém estéa a falar comigo
e eu digo «olhe, é que eu ouco mal», eu ndo digo que sou surda, estas a
perceber, que sou surda, eu digo que ouco mal, as pessoas nao tém
consciéncia do que é que € ouvir mal, portanto muitas vezes tenho de mostrar
a protese para as pessoas perceberem que o meu ouvir mal ndo é ouvir um
bocadinho mal, € mesmo ouvir mal (enfatiza a palavra mal). E entdo, sempre
que ha situagdes... seja o que for, outro dia foi na escola, do ... (filho), uma
senhora estava a falar comigo porque eu tinha uma davida e disse «€ que eu
ouco mal», e isto os miados, o barulho dos miudos, e ela comecou a falar mais
devagar mas eu continuava a ndo perceber nada e o ... (filho) que estava ali
pde-se assim «é que a minha mée é surda», va de esclarecer logo o assunto,
acho que um bocado em defesa... e embora eles encarem isto tudo com
naturalidade, porque também nunca foi um drama em casa, nunca, tudo

continuou igual, tirando eu ndo ouvir, ndo €?

E — E tu, como € que tu encaras isso hoje em dia, essa, a dificuldade em ouuvir,

a perda de audicao a direita, e a falta de audicdo a esquerda? Como é que...

B — Eu ndo sinto, eu ndo consigo ter percepcao se é a direita ou a esquerda,
nao consigo, ndo consigo perceber direito (E — Sim, sim, sim.). Acho piada
guando as pessoas se aproximam de mim para dizerem segredos, farto-me de
rir, digo «mas o que € que estas a fazer?», ou aquelas pessoas que nao
convivem tanto comigo e que sabem que eu estou doente, que eu estou doente
(emenda), que eu tenho este problema, pronto, sabem la que eu do direito ndo
0ougo ja nada e nao sei qué... Eu s6 me da vontade de rir, «tu estas a fazer o
qué?» (risos). A mim custa-me mais é... por exemplo aqui, quando estou em
reunides, ha sempre pessoas, ha pessoas, pronto, que... ndo pesco nada e as
pessoas também ndo... ndo tém a menor preocupacido, as pessoas estdo
numa reunido, percebes, é complicado, as pessoas ndo... embora também
possa ser das conversas, ndo é, se disserem que... porque é dificil numa
reunido, falam, as pessoas falam ao mesmo tempo (E — Sim), ndo, €

complicado. E o que me custa mais, mas estou aqui, estou... ou mesmo com
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duas pessoas, consigo gerir. Toda a gente aqui a esse nivel é fantastica (E —
Sim, sim, sim.), fantastico, ... O que é que me custa mais? Nés, acho que
nesta idade... € que eu acho diferente uma pessoa com 20 anos ter esta
doenga e uma pessoa com a minha idade, ndo é, aos 37 ou 38, porque... eu
sempre gostei muito de sair, de me divertir, de ir para discotecas e nao sei
qué... E claro, com a idade e com os filhos isso, foi gradualmente, a frequéncia
desceu drasticamente, ndo €, mas ainda fagco as minhas jantaradas e tudo,
mas protejo-me ou seja, se eu antigamente era daquelas que ficava até ao fim,
agora nao, janto, estou um bocado cansada, desligo-me, ligo-me, vou, pronto...
também as pessoas que me rodeiam, ha sempre alguém que me da atencéo (E
— Sim.), mas depois estd na minha hora de ir, porque ndo vou esticar-me,
porque eu tenho que me proteger, eu nao posso estar... Como é que eu hei-de
explicar? Eu ndo posso estar a massacrar-me, estar ali e a perceber bem,
estdo todos a comunicar, todos a divertir-se e eu ndo ougo, N4o Posso estar
nesse massacre, (E — Sim.), portanto tenho o meu limite (E — Exacto.), ndo
tenho de estar...estou bem, vou, gosto de estar com as pessoas, ou¢o mal, uns
falam, outros ndo sei qué, piadas, todos 0s meus amigos gozam comigo no
sentido do «parece que estas surda...» e...pronto... € eu para mim, é a
maneira que eu também gosto de... de lidar... sdo pessoas que me conhecem
h& muitos anos, ndo é, sdo pessoas que sabem que eu nao vou ficar chateada
porque estdo a gozar comigo entre aspas, nao é... mas tenho os meus limites
e acho que uma pessoa de 20 anos e tudo tem tanto para viver ainda... Eu
lembro-me de ser milda, ter para ai 17 anos, 18, no fim-de-semana ir sair a um
sdbado e olhar para os meus pais sentados a televisdo e dizer assim «Nunca
na minha vida! Como é que é possivel? Como € que eles ficam num sabado a
noite sentados em casa a ver televisdo?», que € o que eu mais faco antes de,
do Sindrome e que me da um prazer enorme. E portanto, 0S nossos interesses
vao mudando, acho que uma pessoa de 20 anos é diferente, ainda tem tanto

para viver...

E — E... achas que se nao tem havido esta situagcao da doencga, da perda de

audicdo, que hoje em dia serias uma pessoa diferente?
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B — O que eu vou dizer se calhar € horroroso... (E — Diz aquilo que pensares,
nés ndo estamos aqui para enganar ninguém...) Eu acho que... seria a pessoa
gue era e que nao estava muito bem, eu sei que estou muito melhor agora
(emociona-se) e sinto-me melhor agora do que antes da doenga, ndo é a
doenca, no fundo, as consequéncias, as prioridades, a forca que eu descobri
que consigo ter... o facto de eu dizer que ndo sou muito espiritual ndo tem
nada a ver com religido (E — Sim, sim.), tem a ver com... tu sabes, ndo consigo
explicar... aquelas coisas dos féruns®*, dos que nao sei qué ...(E — Agora néo
percebi, desculpa.) Aquelas coisas dos foruns... (E — Ah, dos foruns...) Pronto,
ndo sou, além dessas coisas ndo sou, mas efectivamente eu ndo acho que é
por uma pessoa ler um livro que, agora ha livros de tudo, néo é (E — Sim.), e
dizer bem, «viva melhor» e «em 5 dias fica» nao sei qué e... pronto... Eu nédo
sou muito dada a isso, de acreditar que leio um livro e me vem uma inspiracao,
e no entanto... eu sempre tive muito medo da morte, acho que toda a gente
tem quanto a mim, hoje em dia ndo estou a dizer que ndo tenha, é igual, mas é
mais calmo...mas tem a ver com a idade. Eu acho que qualquer pessoa que
esta por fora, olham para mim ou para ti, ou para qualquer um de nés, quer
dizer, e pronto «ai, coitada, coitadinha...olha, mas eu nao sei, eu nao
aguentava nada daquilo», aguentam, aguentam, as pessoas conseguem, tém
forgcas que vao buscar ndo sei aonde e conseguem ultrapassar, quer dizer... O
facto de, por exemplo, ter mais sensibilidade de, por exemplo, as expressdes
das pessoas, por exemplo estas reunides que eu te estava a dizer (E — Sim,
sim.), nao tém com nada...com outra coisa, sei mais ou menos aquilo, portanto
consigo perceber pelas caras, se esta a agradar, como é que esta a acabar,

quem é que esta a ficar fulo, quem é que concorda...

E — E isso, dantes (B - A?)... Acontecia-te 0 mesmo, tu estavas to atenta as

caras?

B — Nao, nunca, nunca, nao.

E — Agora tentas apanhar informagao que seja...

* blogues e féruns na Internet sobre surdez.

57



Entrevista B

B — Comegamos a apanhar... outras sensibilidades... nunca. E como eu digo,
ter uma porcaria de um ruido (risos) (E — Os acufenos, sim.), isto nem é
zumbido (E — Sim, aqueles barulhos.), ter esta coisa permanente na cabeca...
estou melhor do que estava, sinto-me... sinto-me mais segura, pronto, sinto-me
mais em paz, ... continuo a refilar, isso € a mesma coisa, ndo descanso, ja nao
me angustio com as coisas, mesmo a minha relagdo com o ... (marido) eu acho
que... ou peco isto, ou penso isto, ndo concorda... mas eu sinto isso, eu sou
muito rancorosa e hoje estou menos. Na minha luta com ele, nés estamos
assim... e fico a moer, sou capaz de ficar dois dias sem lhe falar, a nossa
relacdo é assim, e portanto... mas eu hoje estou menos rancorosa, digo eu, e
deixo passar aquelas coisas, as distrac¢cdes dele, o esquecer-se de tudo, sim,
na mesma, mas se for preciso andava ali “nhanhanha”... Outro exemplo, muito
ridiculo, como «ndo me fizeste o café», «estd bem, desculpa la4, mas qual é o
café que queres?» e eu «nao, desculpa la, agora ndo quero» e ele «estd bem»,
«ndo, ndo quero» e iamos, comegavamos assim, eu queria, ele ndo quer, nao
faz mal, se calhar digo uma, duas vezes «nao quero, nao quero... va, va la, faz
la», pronto, estou mais... (E — Tolerante?) mais tolerante, sim... mais
tolerante... que eu pelo menos com ele... penso que estou... ele se calhar ndo

acha, mas eu acho que estou (risos).

E — Olha, eu da minha parte ndo tenho mais perguntas e gostava de te
agradecer imenso a generosidade enorme que tu tiveste em patrtilhar (B — Néo
percebi...) Gostava de te agradecer a generosidade enorme gque tu tiveste

comigo, a franqueza...

B — Acho que nunca partilhei assim tanto do principio até ao fim...

E — E é preciso... se calhar ndo devia estar a gravar isto, porque agora aqui ja
estou a deixar de ser a entrevistadora, mas eu acho que né&o foste
absolutamente nada egoista, antes pelo contrario. (B — N&o fui...?) Nada
egoista (B- Ah.), ndo foste egoista, tu foste muito generosa comigo, tu deste-
me muito do que tu pensas, do que tu sentes, e iSso é importante para mim a
nivel pessoal, é obvio, pela relagdo que temos, mas também vai ser importante

a nivel deste trabalho, vai ser muito importante. Ndo sei se ha alguma coisa
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que eu nao tenha perguntado e que tu queiras dizer, que aches que é
importante relativamente & doenca, a surdez, & maneira como lidaste com isto

tudo, se ha assim algum pormenor que...

B — Acho que néo, acho que no meio do para tras e do para a frente, acho que

nao.
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ABREVIATURAS:
C o Entrevistado
B Entrevistadora

DATA: 18 /4 /2009

E — Para que é que tu queres isto? Para saberes o tema, o tema é este, para
saberes quem é o professor, isto faz parte, isto € mesmo assim, e para saberes
que eu soO utilizo estas informacgdes para o trabalho e de forma andnima, sem
por o teu nome. Certo? Portanto, Ié€s antes de o assinares... espera la, deixa-
me sO assinar, que ja... olha, ndo € nada... (localidade)... Almeirim. Hoje séo

18... de Abril. Este é para ti. Lé, que é para saberes o que é que é...

C — Oh... (e coloca a folha de parte)

E — E que eu depois preciso...

C — Esta bem (Ié o documento «Utilizacdo dos Dados»).

E — Este é outro... Isto é assim, para me dares autorizagdo, também faz

parte...

C — Investigadora? (ri-se) (E — A?) Investigadora! (risos) (I&é o documento de

autorizacgdo e assina)

E — Basta o primeiro e o ultimo, o primeiro e o ultimo, s, ndo € preciso o nome
todo. Agora... Nao te preocupes, é que primeiro ha...tenho de recolher alguns
dados (C — Sim.), esta bem? Pronto. Idade, € 30 e quantos, 4, 3, 2?
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C-35.

E — 357 Ja tens 357 Ja fizeste anos? Quando?

C — Hei-de fazer em Dezembro 36.

E — Ah, em Dezembro. Profissao...

C — Empregado de escritério. Solteiro.

E — Habilitagdes literarias...

C — 9° pobe o 9° que eu nao fiz mais... porque néo consigo. Eu bem tentei,

mas nao consigo.

E — Eu tenho um aparelho que comprei na..., para poder estudar, eu daqui a

bocado ja to mostro, que da para ouvir em FM, mas podes, nas proteses.

C — Sim, eu sei, eu sei.

E — E caro, mas...

C — O meu problema é que a situacao ndo é essa. Eu continuei, fui para o 10°
e depois, ja foi a noite... depois tive um problema. Chego ao fim do dia e estou

exausto. Depois ndo ha compreensao, pa, (E — Depois...), ndo ha, ndo ha.

E — Escusas de estar assim, vou por aqui (o gravador) para te mexeres.

Eu consegui porque este mestrado € em Educacédo Especial, (C — Sim.) e |4 as
minhas, 0s meus colegas sdo pessoas que trabalham com middos com
deficiéncia, uns surdos, outros sem serem surdos e os professores... ha 2
professores que trabalharam com surdos muitos anos e portanto perceberam.

Eles perceberam, mas quando falavam...
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C — Nao é a mesma coisa. O que me corta muito as pernas € o inglés. Inés,
como € que eu posso ir aprender inglés? Explica-me. (E — Pois, pensando
bem) E muito dificil. (E — Eu...) O inglés tem que ser praticado; praticar, tem
gue se ouvir 0s sons, para se saber como é que se faz a prondncia das
palavras. Como é que eu consigo? (E — Pois.) Explica-me. Nao consigo, fico
limitado. E assim, o inglés escrito, se calhar eu olho para aquilo, leio, ndo
percebo muito de inglés, mas la leio e entendo (E — Pois), ndo tudo, mas parte
do texto que me ponham a frente. E depois fala-lo? (E — E verdade, tens
razdo.) Nao da.

E — E eu falo, escrevo, mas néo consigo perceber. Olho para as pessoas, eh
pa!

C—E, ndo é?

E — Tens razéo, é que eu ja foi bem mais tarde.

C - E dificil.

E - Ora bem, localidade de residéncia?

C- Carnaxide. (repete mais devagar) Carnaxide.

E — Eu so percebi o fim, eu também sou surda (risos). Lembras-te, mais ou

menos, quando é que comecaste a perder audicdo? Mais ou menos...

C — Eu acho que foi 9 para 10, portanto foi na madrugada de 10 de Junho (E —
Julho?) nho...Junho, do 6 de 91.

E - Tinhas...ora bem, a idade... Que idade tinhas?

C-17.

E — E quando é que te fizeram o diagnéstico? Mais ou menos...
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C — 4 meses depois.
E — Foi rapido, apesar de tudo foi rapido. Eu também foi, ora Marco, Abril,
Maio, Junho, Julho, foi 4 meses também. Foi rapido, porque normalmente é

mais tempo.

C — E perca, foi para ai no 1° ou no 2° més, foi rapido. Ao fim de 3 dias ja tinha

menos de 25%.

E — Entao foi...entado foi subita...

C — Dia 12 ja tinha menos 25% de audicéo, so.

E — Entdo, a perda foi subita, ou foi progressiva? Ou foi baixando?

C - Foi, foi, foi subita.

E — Nos 2 ouvidos?

C - Sim.

E — Porque eu, esta foi subita e depois...

C - Foi na noite em que eu dei entrada no hospital, nessa dita noite do dia 10
(E — Certo.), estava a ouvir, embora ja tivesse uma reducdao ligeira, doiam-me
0os ouvidos, inclusive, doiam-me os olhos na altura. Depois fui para casa
repousar, a partir dai foi quando deixei de ouvir as vozes, comecei a ouvir, uma
voz parecia a de um robé, foi quando houve a perda. (E — Foi muito rapido.) Foi
rapido.

E — Foi no direito de um dia para o outro...

C — De um dia para o outro devo ter perdido para ai 20%.
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E — Comigo ndo, isto foi mais devagar.

C — Foi rapido os 20%, depois a partir dali foi gradual.

E — Entdo, nessa altura, no inicio, a perda foi ligeira ou foi moderada, sabes?
20%...

C - Como?

E — O grau de surdez ou perda. Nessa altura a surdez era ligeira?

C - Sim.

E — Nos 2 ouvidos?

C — Nao, é assim: eu tinha 100% de audi¢do, se ndo tivesse mais. Houve a

perca e foi parar a 60% a menos, tanto que eu fiquei logo s6 com 40%.

E — Entéo, foi uma perda severa?

C — aaa... nao, nao, passou logo a severa...

E — Passou a severa, logo no principio?

C - Desceu de maneira que ficou logo severa.

E — Logo no principio?

C — Sim, logo no principio.

E — Nos 2 ouvidos?

C-Sim.
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E — E portanto na data, quando te fizeram o diagndéstico, era severa.

C — Era.

E — Ou baixou mais?

C — Quando...nessa altura ja estava severa.

E — Sabes, hoje em dia, qual € o grau?

C — Qual é o grau? Actualmente é severo...profundo.

E — Profunda...no direito?

C — Nos dois.

E — No direito e no esquerdo?

C — Sim, sim, podes pér que foi profunda neste também.

E — No diagnéstico...

C -Jaera.

E — No direito...?

C — Nos 2.

E — Nos 2. Ok.

C — Ao principio era severa, ndo €, tinha os 50%, depois baixou mais.

E — Sim, sim. Lembras-te quando € gue fizeste o ultimo audiograma? O dltimo

de todos foi agora?
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C — Foi quando comprei este aparelho.

E — Enté&o foi agora, foi em Abril.

C — Principio de Abril.

E — Abril de 2009. Ok.

C — No principio do més estava a marchar. Sé o audiograma...estava mesmo.

E- Espera ai, que eu acho que tenho aqui um °...

C — Nao é preciso. Para baixo, em vendo, fazia assim.

E — Pois, nesta parte, que é a da fala...

C — Pois, por isso é que eu ando pior, porque estes sons daqui do meio estdo

baixos, para ai 100 ou 110. Nos dias em que eu estou melhor, passa-me.

E — Pois. Comecaste a usar prétese quando? (C — Logo.) Antes do

diagndstico?

C - Sim.

E — Nos dois ou foi s6 hum? Depois do diagndstico continuaste a usar protese?
(C -Sim.) Certo.

C - Porque eu quando fui ... portanto, quando eu fui a consulta ao director do
departamento de ORL (E — Sim.), a primeira coisa que ele fez foi, antes de

fazer qualquer tipo de exame, dele me receitar logo as proteses.

E - Mas fez...

® audiograma

67



Entrevista C

C — Porque eu ja tinha uma perda grande, ndo podia estar a perder mais tempo
porque era uma estimulacdo nos ouvidos, ndo é? Mandou-me logo pér e ao

mesmo tempo eu pus as duas...

E — Tu hoje estas s6 com uma? S0 usas no direito?

C - Tenho este posto porque o outro se puser é igual a zero, bem...

E — Ok. Ora este é esquerdo, ndo, sim, ok. Implante, nao.

C - Mas é assim, tenho os dois para usar, ndo é todos os dias que eu nao uso,
ha dias que eu uso. Nao é sempre, porque naqueles dias que eu estou pior
(aponta para o ouvido esquerdo) nao vale a pena pér sequer... nos dias que eu

estou mais ou menos, ajuda.

E — Pois. Est4 bem. Eu tive sorte (risos) (C — Ou menos azar?), porque eu, a

minha surdez é (C — Claro.), é moderada a severa, mas normalmente é

moderada.

C — Pois, mas é que eu andei 4 meses com uma perda, portanto, uma perda
muito rapida, ndo é€? (E — Pois.) Foi muito rapido. E cortisona s6 tomei 4 meses
e tal depois, ndo é? (E — Pois claro. Eu também.) Felizmente a vista ndo teve
nada por isso mesmo, porgue receitaram-me pingos de cortisona para a vista
(E — Sim.), limparam-me a vista, percebes, ainda mesmo antes de saberem o
que eu tinha. (E — Sim, sim.) Pronto, tiveram medo de me dar cortisona via oral
porque podia estar a incorrer em alguma coisa (E — pois.). Se ma tivessem

dado, ndo era, nao tinha surdez profunda, tinha no maximo surdez severa.

E — Eu tomei no principio, cortisona, muito antes tive... porque pensavam que
eu tinha tido um AVC e entdo deram-me cortisona. E portanto eu melhorei,
melhorei muito rapido, paro com a cortisona e tinha perdido audigdo outra vez.
E depois s6 4 meses depois.

Portanto, a reabilitacdo auditiva, a reabilitacédo foi logo? Foi logo na altura que

tu comecaste?
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C — 4 meses depois.

E — Portanto...ora, 4 meses, Junho, Julho, Agosto, Setembro...

C — Foi Setembro. (E — Setembro.) E assim, tomar, muita coisa tomei eu,

receitavam-me tudo e mais alguma coisa...

E — Sim, mas a nivel de préteses foi em Setembro.

C — As proteses foi, sim. (E — Mais ou menos) S6 que em termos de medicacéo
davam-me tudo e mais alguma coisa, depois levei umas injec¢cOes que o
otorrino receitou (E — As injec¢gdes no ouvido, ndo?) Nao, injecgcdes normais,
tinha a ver com a parte nervosa, mas era uma de manha e outra a tarde. Fui

medicado com muita coisa, que nada fez efeito.

E — Ok. A primeira parte, ja esta.

Segunda parte, perguntas.

Ora bem: portanto, comecaste a perder audicdo em Junho e s6 em Setembro é
gue sabes o que é gue tens. (C — Sim.) Continuas a perder audicdo. De Junho

até Setembro, como é que foi? Como é que te sentiste?

C — Como é que foi? (suspira) O gue eu posso dizer € que, pronto, senti-me
mal uma noite, ndo €, anteriormente, a noite. Essa noite a Unica coisa, 0S
sintomas que eu tinha, eu ndo sabia o que era, tinha sido conjuntivites
sucessivas, nao é... tinha a conjuntivite, ia ao médico, era conjuntivite, faco o
tratamento, pa, passado uma semana, voltava...quer dizer...a maior parte dos
médicos que me viam era dizer que eu é que nao fazia o tratamento, entre
aspas, foi quando... Devo ter andado nessa situagao das conjuntivites 2 ou 3
meses também, (E — Pois.) até me sentir mal, naquela, nessa noite... nessa
noite perdi o equilibrio por completo (E — Sim.), por completo. Pronto, a
situacdo da vista agravou-se, néo €, e depois foi...penso que na altura, a ideia
que eu tenho é que na altura, o médico... pronto, acho que foi a ma-disposicéo,

nao é, isso também me causava a falta de equilibrio...

69



Entrevista C

E — Pois. E como é que te sentiste, para além do desequilibrio, das tonturas, se
calhar também, (C — Sim), das tonturas, tu estavas a perder audigdo...Como &

que tu te sentiste pessoalmente, como € que isso foi?

C — Como € gue eu me senti? Isso é dificil de se explicar... Acho que para ja,
com 17 anos, uma pessoa deve sentir-se bastante mal, ndo é? Esta numa
parte da vida, pronto, enfim...dificil... Dificil, dificil tive eu, essa fase, mas é
uma fase em que a pessoa se transforma, acaba por deixar de ser mais
adolescente, é a passagem de adolescente para a fase adulta. Agora, no meu
caso especifico, além dessa frustragdo, ndo € uma frustragdo, portanto...
possa ter afectado psicologicamente, mas que é uma fase dificil, €. Tive o
apoio das pessoas do meu redor. (E — Sim.) Penso que se nédo houvesse o
apoio, se eu nao tivesse tido o apoio que tive, era muito complicado, seria

muito complicado ultrapassar a fase. Agora, depende de cada um.

E — Pois. Eu, neste caso interessas-me tu. Eu neste momento interessa-me
como € gue te sentiste, ndo é, porgue eu sei como é que me senti, mas as

pessoas sao diferentes (C — Eu sei.), as idades eram diferentes.

C — Eu s6 pensei na altura que a vida ndo acabava ali, ndo é, tinha de
continuar... tentei sempre superar as situacfes que me iam aparecendo, que

iam sendo criadas ao meu redor, ndo é? Tive de ir ultrapassando mal.

E — Foi preciso for¢a, muita forca? (C — A?)

C - Foi como digo, s6 assim fui conseguindo superar (E — E...), embora se
note realmente que essa pergunta tem mais fundamento, agora que noto que o
dia-a-dia foi bastante alterado e que ha muita incompreensédo da sociedade,
tanto a nivel pessoal como profissional, a todos os niveis, acho que ha
discriminagdo, embora digam que ndo. Esse € o meu ver da situacdo, o que me
aconteceu a mim e a qualquer pessoa que tenha uma dificuldade, ndo s6 a

nivel auditivo, qualquer dificuldade.
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E — E quem € que te fez o diagndstico? Foi o director de servi¢cos de ORL, foi o
director do departamento de ORL? (C — Quem é que qué?) Quem é que te fez

o diagnostico, quem é que...

C — Foi o neurologista.

E — Neurologista? Portanto, isto em Setembro. Em Setembro, tu sabes o que é

gue tens. Disseram-te «tem Sindrome de Cogan»?

C — Vamos ver... Quem descobriu, portanto, a doenca, o aparecimento da
doenca foi o neurologista, porque, pronto, € assim, ... nessa dita noite entrei no
hospital, ndo fizeram nada, ndo é, nem sequer analises me queriam fazer, e
tenho uma carta em meu poder ainda hoje, com insinuacdes esquisitas,
portanto... a insinuagéo é que o paciente nao tinha nada, tinha ingerido alguma
coisa. Portanto, € um bocado grave... Acho que o mal esta feito, esta feito,
aconteceu, aconteceu, ndo é, porque ndo me vai curar, nao fiz nada, essa foi a
insinuacdo. Ficou a indicacdo de consultar um especialista particular. Uma
semana que estava, de feriados, 3 feriados em 5 dias uteis...ninguém
trabalha... (E — Pois.) Portanto, particularmente, pior ainda, ndo é? Mas pronto,
la consegui as consultas a nivel particular, tive felicidade com dois especialistas
e infelicidade com outro, portanto ...a felicidade foi que o neurologista, era um
rapaz novo, portanto, a meu ver é uma pessoa com vocacdo (E -
Interessado?), vocacionado para o que fazia, tive um oftalmologista j& de uma
certa idade, uma pessoa que ja, muito experiente, ndo é, em termos de
oftalmologia e que ao ver, ao ver 0 que se estava a passar, gue nunca tinha
visto na carreira dele de 30 anos, teve certas preocupacfes comigo, pa, em
termos de (E — Tentar saber o que era?) ver o que se passava porgue nem ele
nunca tinha visto uma coisa igual, preocupou-se, tentou ajudar-me ao maximo.
O otorrino, uma daquelas pessoas sem vocagdo, ndo se preocupou
nada...quer dizer, um rapaz de 17 anos perder 25% de um dia para o outro é
normal... O oftalmologista receitou-me tudo e mais alguma coisa para
conseguir limpar a vista, ele limpou-me a vista, ndo deixou, a doenga ndo me
deixou marcas em termos de visdo. O neurologista, acho que foi a pessoa que

realmente... mais... (E — Mais se interessou?) ...portanto, mais... mais se

71



Entrevista C

preocupou. Ah, um assunto: entretanto também entrou de férias e nas férias
dele conseguiu fazer pesquisas e descobriu num livro, pronto, nos Estados
Unidos, uma doenga com uns sintomas muito, muito iguais (E — Aos teus...)
...até que, pronto, resolveu encaminhar-me ao director do departamento de
ORL com uma carta com umas cépias do livro que tinha lido (E — Sim.), que era
para o director do departamento de ORL confirmar ou ndo, certo? SO a partir
dai é que comecei a ser seguido pelo director do departamento de ORL e pelo

chefe de servi¢co de ORL.

E — O diagndstico foi feito em Setembro, certo? (C - Setembro.)

C - Isto demorou montes de tempo, desde que recebi as cartas para entregar
aos médicos, nao é, por parte do neurologista, até ser diagnosticado, portanto,
com a doencga, deve ter levado um més, um més e meio porque entretanto era

um periodo de férias.

E — Agosto, pois. Entédo e depois? E quando te disseram «vocé tem Sindrome
de Cogan», tu sabias o que era, ndo sabias? Sabias 0 que era a doenca? Ja
tinhas... (C faz um gesto, baixando a mao) ndo... € que eu sou surda. (risos)
(C — Fala mais baixo) Desculpa. Tu sabias o que era a doenca? Quando te

disseram, o médico disse «vocé tem Sindrome de Cogan»... e tu?

C — E assim: quando me disseram isso, pior ja ndo me podia sentir, ndo é? (E —
Sabias 0 que era?) Que eu ndo sabia... sabia e ndo sabia o que tinha, sabia
gue estava muito afectado com algo. Agora, acho que o saber que era o
Sindrome de Cogan, acho que foi o0 que menos me afectou no meio da
situacado toda, ndo é, porgue pelo menos sabia o que era. Acho que até ja nem

foi tAo mau, ndo é, como estar na incognita sem saber o que era.
E — Ficaste aliviado?
C — Nao fiquei aliviado, ndo, quer dizer, fiquei na mesma (E — Sim.), fiquei na

mesma, porque em nada veio melhorar, tive foi esperanca de nao piorar,

percebes? Agora, no meio de tudo, dizem-me, pronto, disseram que agora tem
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o Sindrome de Cogan, mas ndo ha competéncia alguma por parte médica, ndo
é (E — Sim.), que ajude as pessoas, porque € uma doenca que nem sequer €

divulgada.

E — Na altura eles néo tinham tido nenhum caso ainda, tu foste o primeiro?

C - Pois, qual é a ajuda que eles dao? Nenhuma. O Sindrome é uma doenca
imunoldgica, ndo é? (E — Sim.) Logo a partida tem de constar numa tabela, ndo
€... numa tabela médica, ndo é, nas delegacbes de Saude e etc. Nem sequer

constal Porqué? Ninguém regista.

E — E no teu caso, explicaram-te o que era a doenca?

C — Explicaram o que era a doenga, também se ndo explicassem tinha umas

fotocopias, tinham onde ver, podia, acho...

E — Foste a procura? Foste a procura de informacdo antes ou depois de te

dizerem o que era?

C — Sim, foi mais ou menos na altura. E claro que a carta para o otorrino, eu
nunca lha entreguei porque ficou para mim, fui eu que a li. Uma pessoa que

nao merece saber, ndo merece saber.

E — Mas, saber ao certo o que era a doenca foi...foram os médicos que te

explicaram no Hospital ou foste tu que foste a procura?

C — Foi o médico, acho que o professor é que teve o cuidado de explicar,
pronto, o que era a doenca, embora seja sempre...uma explicagdao remota,
porque ninguém diz nada em concreto, nenhum médico diz nada em concreto.

E — E ndo dizem «tenho 100% a certeza que € isto»? Nao €7

C - E assim, a certeza, a certeza...a certeza, ninguém da. Agora, o que é de

lamentar é ndo haver nada que comprove, ndo é? Isso € que é de lamentar. Se
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dizem que sim, nas fichas médicas dizem que tem, entdo e ndo consta em

mais lado nenhum? S6 em fichas médicas?

E — E no teu caso, tu disseste-me ha bocado que os médicos no Hospital
pediram informacédo para os Estados Unidos. (C — Sim.) Foram eles que

pensaram nisso?

C - No caso estava, desde o principio ao fim da avaliacdo (E — Sim.), era um
caso igual aos descritos, ao documentado nos (E — Em livros?)... em livros e
em (E — Bocadinhos, bocadinhos de livros...), em termos de sintomas, em
termos de... era tudo, tudo, tudo, muito semelhante, ndo se pode dizer que é
igual porque ninguém é igual, mas... com os sintomas todos, muito semelhante
ao da doenca. Claro que na altura ndo havia conhecimento nenhum, fui o
primeiro na Peninsula Ibérica, quer dizer, e... A Unica pessoa que tinha ouvido
falar vagamente no assunto foi o director do departamento de ORL que
trabalhava na altura também nos Estados Unidos, era ca e la... (E — Ah...) Por

isso € que tinha ouvido falar vagamente |a.

E — L4? Pois. Nos Estados Unidos. E portanto, é ele que traz a informacgéo para

te tratarem, para te medicarem, para te darem os medicamentos, ndo é?

C — Pronto, aquela informacgédo que existia na altura veio dos Estados Unidos

através do director do departamento de ORL.

E — E quando tu percebeste... quando percebeste que a audi¢do que tinhas
perdido jA ndo voltava (C — Sim, certo.) e que...e 0 que era mais ou menos a

doenca, como € que tu te sentiste?

C — Como € que eu me senti? (E — Tu eras muito novo...) E assim, eu acho
que o sentir...sentir... acho que se sente, na primeira fase, néo é, porque...
Apos a primeira fase é...tentar manter... Sabe-se que é irreversivel. Se é
irreversivel, ha que ter calma, levar a vida de uma maneira o melhor possivel,

nao é?
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E — E conseguiste?

C — De certa forma. De certa forma. De certa forma consegui, mas sinto certas
limitagGes profissionais e muitas limitacdes, ndo €, pode ser compreendido ou
ndo. (E — Sim.) E claro que hoje se calhar profissionalmente estava bem

melhor.

E — Pois, ndo se sabe... Para além dos médicos, do director de servico de
ORL, do director do departamento de ORL, desse oftalmologista, do
neurologista, mais alguém, mais algum médico ou algum técnico te apoiou, te

deu ajuda? Por exemplo, sei |4, um psicologo, uma assistente social, alguém?

C — Bem, é assim: devo dizer que nesse sentido nunca houve, penso que
nunca houve um aconselhamento para...para essa area, porque...pronto,
acabei por ser uma pessoa que superei...superou um pouco as expectativas
deles, ndo é, porque ndo sé reagi de forma positiva, como ainda os ajudei. (E —
De que forma é que tu achas que...?) Sim, talvez devido a idade; penso que se
calhar, se fosse mais velho, se calhar ndo tinha reagido da mesma forma. E
como eu digo: aquilo que eu digo, a passagem da adolescéncia a adulto,

pronto, realmente debilitou-me muito, tive que aprender a viver dessa forma.

E — Ja falaste disto ha bocado, mas vamos s6 buscar outra vez as ideias: (C —
Diz.) o que é que tu pensas do acompanhamento médico (C — Do?), do apoio

meédico que foi feito ao teu caso?

C — Nao, o apoio médico houve enquanto necessario. Agora, neste momento o
apoio médico é um apoio de rotina, sim, ndo €? Ja ndo ha aquela necessidade
quase diaria, como o apoio no inicio, porque ao inicio todos os dias era uma
fase nova da vida e a pessoa tinha necessidade de quanto mais nao fosse,
desabafar, tentar saber o porqué, qualquer coisa gque estivesse a acontecer,
nao é .... Agora, passados estes anos todos, 18 anos depois, ja nada de novo
me aparece (E — Felizmente...), felizmente nada de novo me aparece, portanto,
acabei por conseguir criar uma rotina a vida, de forma a encara-la o melhor

possivel, ndo é?
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E — Houve mudancas na tua vida, logo naquela altura quando perdeste

audicdo? Houve mudancgas assim... coisas que mudaram?

C - Houve mudancas? (E — Mudancas radicais na altura?) Ha em qualquer
pessoa. (E — Lembras-te...) A Unica coisa que se pode dizer é que todas as
pessoas tém um projecto, todas as pessoas tém um idealizar da sua vida, va,
nao é? E ai teve de ser um recomeco completamente novo (E — Pois.). Foi um
recomecar a viver. Tudo o que pudesse ser um projecto, tudo o que pudesse
ser idealizado para o futuro, a necessidade limita-nos, ndo nos deixa... No meu
caso pessoal néo fiquei revoltado, se calhar isso ajudou-me muito... Quem se

revolta, isso dificulta ainda mais.

E — E quando comecaste a perder audicdo e depois, antes de pores as
proteses, e se calhar quando puseste as proteses... como é que tu fazias para

comunicar, para perceber o que as pessoas te diziam?

C — As pessoas tinham, todas as pessoas tinham, ao meu redor, na altura...
realmente posso considerar que eram amigos verdadeiros, ajudavam-me e
arranjavam métodos de comunicar comigo, ndo €? (E — Por exemplo?) Falando
mais pausadamente, mais alto, se calhar de forma que nunca iriam fazer na
vida, tentavam da melhor forma. Senéo, por escrito... porque eu num tom de
voz muito alto ndo conseguia ouvir, ndo €? Uma perca de 60%, portanto,

consegue-se ouvir, as pessoas tém de falar muito alto...

E — E quando estavas com mais amigos, quando ndo estavas em casa, quando

saias e estavas com mais pessoas?

C — Se estivesse nessa situagado... a minha maneira de ser ajudou-me, porque
eu nado fico em casa. Tentava sair o maximo possivel, tentei ndo deixar de fazer

a vida que fazia, embora tivesse limitacdes, ndo €?

E — Que limitacbes € que houve, no teu caso? Quais foram as limitacbes? O
gue é gue tu ndo pudeste fazer na altura, o que € que querias ou deixaste de

fazer? (C suspira) Um exemplo ou dois.
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C — Isto é assim, € uma fase da vida, como eu disse, de passagem de
adolescente a adulto, volto a repetir o mesmo, aquela fase em que se calhar
comecamos a pensar nos primeiros namoros, é aquela fase de
comegarmos...tinha comegado a trabalhar, tinha comecado a construir a minha
vida, é aquela fase, pronto, que tinha comecado a adquirir as coisas que queria
e que gostava, certo? Tudo isso ficou limitado de um dia para o outro, embora

felizmente para mim, tivesse tido o apoio de quem me rodeava.

E — Os teus familiares, como € que eles reagiram quando souberam...?

C — Nao fugiram, ajudaram.

E — Como é que eles te ajudavam?

C — Tentando que eu tivesse uma vida 0 mais normal possivel, como era. Acho
também que isso é muito importante, talvez por isso ndo tivesse necessidade
de muito acompanhamento psicolégico. Consegui através dos amigos no dia-a-
dia tentar fazer a minha vida normal, voltar ao normal. (E — Sim.)

E — Hoje em dia ... Hoje em dia, a tua saude esta estavel?

C - Sim (E — Aparentemente?), embora haja flutuacdes.

E — Continuas a ter flutuacbes auditivas? Mas ja sdo poucas? Algumas ou

poucas flutuacdes? Sao pequeninas?

C — Grandes. (E — Grandes. Grandes...) Em termos auditivos, num dia tanto
posso estar a ouvir bem, como no outro dia ndo estar a ouvir nada. I1sso ja é

classico, acaba quase por ja ter criado uma habituacao.

E — Pois. Ha bocado, eu ndo sei se isto ficou...se ficou gravado na altura ou
nao, nao sei se ja estava com o gravador ligado, estavas-me a dizer porque €
gue nos estudos foste s6 até determinada altura e depois era dificil, por causa

de ndo ouvir ao continuares a estudar, ndo é? Estou a falar muito alto?
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C — Deves estar. Deves baixar.

E — Tu ha bocado disseste que gostavas de ter continuado a estudar... Fizeste
0 9° ano (C — Sim.), gostavas de ter continuado, mas néo pudeste por causa da

audicao e eu nao sei se gravou...

C — E por tudo. Quando chega ao fim do dia, depois de sete horas e meio de
trabalho, como qualquer pessoa, estou exausto, um bocado impossibilitado,
nao consigo aguentar mais 3 ou 4 horas de aula. Ndo € que nédo tivesse as

capacidades para continuar.

E — Pois, isso ndo tem nada a ver.
Tu estavas, portanto, na altura, depois ja ndo estavas a estudar? Quando

ficaste doente, ja ndo estudavas?

C - Estudava a noite.

E — Estudavas a noite. E isso parou também. A nivel profissional, como é que

foram as coisas?

C — A nivel profissional, a carreira tem sido muito... muito lenta e havia muita
incompreensao, incompreensao. (E — Incompreensdo?) Nao quer dizer que ndo
haja capacidades de desempenho ou ndo da fungéo, a questado é...a questao,
a questdo essencial € que ndo ha aposta, ndo ha aposta de ninguém em
pessoas com dificuldade, nomeadamente auditiva, porque também limita muito.
(E — Pois.) Quanto a mim, quanto a mim, uma dificuldade auditiva € superior a
uma pessoa que tem uma dificuldade... (E — Motora?) ... por exemplo, ndo &?
Uma pessoa que nao conseguindo ver, pode comunicar, ndo €? E quando falo

da comunicacao, é dificil, em todos os aspectos.

E — E no teu trabalho, no dia-a-dia, tu precisas de comunicar com os outros? (C

— Preciso.) Entdo, e como é que é? Como é que tu fazes?
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C - Aaaaaa... fico impossibilitado de ser o numero um, tenho de ser o nimero
3 ou o numero 4... (E — Agora vais ter que repetir, por favor. Repete, eu ndo
percebi.) Entdo, é a realidade. (E — Eu n&o percebi. Tu podes dizer outra vez?)
E, a situacdo profissional € mesmo essa, em vez de a pessoa tentar ser o
melhor, pode ser o 4° melhor, impossibilita desempenhar o melhor possivel

essa fungao.

E — E gostavas de ter feito, de ter tido outra profissdo? Gostavas de ter outra

profissdo, outro trabalho?

C - E assim, felizmente até agora tenho feito o que gosto. (E — Ainda bem.)
N&o quer dizer que ndo pudesse fazer outras coisas, também gostava de fazer,
mas ai estou impedido de fazer. Mas tudo o que faco, que fiz e que faco hoje &
com gosto. (E — Hum, hum...) Por isso digo, por isso sinto-me por vezes,
embora nao transpareca, mas posso sentir-me frustrado, por saber que consigo

fazer melhor e que néo posso, tenho um impedimento.

E — E... hoje em dia, agora, depois de 18 anos, o ouvir mal, ter uma deficiéncia

auditiva, o que é que tu pensas disso?

C — (ri-se) E que é... s6 consegui ultrapassar essas situagdes com o apoio de
familiares e amigos. (E — Sim.) Se ndo houvesse esse apoio, isso néo tinha

sido ultrapassado.

E — Eu tenho uma pergunta, que pode ser uma pergunta...que pode parecer
idiota. E assim: achas que se ndo fosse a doenca hoje eras uma pessoa
diferente? Se nao fosse perderes a audicao, eras diferente hoje? Se néo tens

perdido...

C — Sim. Em termos... em termos de qualidade de vida, deveria ter uma
qualidade de vida superior. Em termos de pessoa, nunca se sabe o que € que
a vida nos pode reservar, ndo é, mas... Talvez fosse diferente, ndo sei se para
melhor, se para pior, também ndo posso avaliar, mas concerteza que nao

deveria mexer muito, embora a qualidade de vida fosse muito superior, ndo é?
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E — E consegues...olhando para tras até hoje, consegues encontrar aspectos

positivos no que te aconteceu? Aspectos bons, positivos...

C — Positivos?

E — Sim. Houve alguma coisa ou nao?

C - Aspectos positivos que eu posso referir, € a minha casa, consegui ter o

meu lar.

E — E em relacdo a tua doenca? Em relagdo a doenca e a perda de audicao, foi

tudo mau, nao foi? A doenca trouxe alguma coisa boa? Ou ndo?

C — Néao, em termos de doenca manteve-se, ficou sempre a mesma coisa: foi a
perca de audicédo, foi o ter restricbes que a doenca causa, ndo €? A partir dai,

nao ha nada a fazer, ha que tentar viver com o que se tem.

E — Pois. Pois tem que ser. Ok, a parte das perguntas... Nao sei se queres

acrescentar alguma coisa que aches importante...

C — A Unica coisa que se pode dizer, tanto eu como qualquer pessoa que tenha
0 problema que eu tenho, € que realmente acho que devia haver mais
informacdo sobre o assunto, intercambio médico, para que a pessoa ndo
chegasse a um médico a falar do assunto e ele dizer, que é sim senhora, a

situacao e que néo pode parar a vida. (E — Pois.) Ajudava falar um pouco.

E — Eu esqueci-me, no principio, de agradecer. (C ri-se.) Agradeco agora.
Agradeco porque sei que ndo...nem sempre é facil estar a falar disto, as vezes
é facil, outras vezes...depende, ndo é? E para mim...tu sabes que isto para
mim é importante e eu estou a fazer este trabalho é por causa da parte
profissional, mas também para ver se consigo...um bocadinho, divulgar a
doenca, também porque é importante que as pessoas, ndo sO médicos, mas
gue as pessoas que nao sabem o que isto é, que aprendam, que vejam como €

qgue é, e ouvir guem tem é a melhor maneira, porque os médicos o que sabem
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€ 0 que nos dizemos, ndo é? (C — Sim.) Podem aprender connosco e, portanto,
queria-te agradecer...devia ter feito isso no principio e esqueci-me e...porque
isto é bastante importante para mim, a nivel pessoal e a nivel profissional
espero que também venha a ser importante, mas sobretudo a nivel pessoal.

Estda bem?
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Entrevista D

ABREVIATURAS:
D Entrevistado
B Entrevistadora

DATA: 8/5/2009

NOTA: esta entrevista foi feita ao ar livre e o vento que se fazia sentir
sobrepbs-se, na gravacao, ao discurso do entrevistado, nem sempre sendo
possivel reconstituir o que foi dito. Sempre que isso aconteceu, optou-se por
assinalar essa situacdo através da palavra “VENTO”, uma vez que nao houve

possibilidade de o entrevistado rever a transcricao.

E — Tu ja sabes como estas coisas sao...eu tenho...acho que te mandei estes
papelinhos por (D — Mail.) ... por mail, pronto. Ndo sei se tu tiveste
oportunidade de Ihes dar uma vista de olhos ou ndo. Eu tenho este em que me
comprometo a dar os dados que forem recolhidos apenas para (D — Sim, sim,
sim.) realizar a dissertacdo de mestrado e de forma andénima. (D — Sim, sim.)
Ok? Este ja vem assinado e este (D — Queres que eu assine?) Nao, este € para
ti. Este ndo preciso. Agora este aqui € que eu vou precisar de assinar, porque é
um termo de responsabilidade. E preferivel ter estas coisas todas certinhas, até

porque depois sao coisas que também séao verificadas...

D — Hoje séo 8?

E — 8, exactamente. Ai basta uma rubrica.

Agora, eu precisava (D — Sim?) de preencher com alguns dados...muitas
coisas ndo vou ter de preencher porque ha aqui muita coisa que ndo se aplica.
Pronto, aqui a identificacdo é porque 0s homes das pessoas vao corresponder
aletras... Tu és 0 D, que é para depois eu me orientar.

Sexo, ja tenho. Idade? Eu ndo sabia.
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D - 33.

E — 33. Profiss&o?

D — Director, director comercial.

E — Aqui é casado, ndo é? (D — Hum, hum.) Agora, nas habilitagdes literarias...
D — Licenciatura.

E — Localidade de residéncia... (localidade), ndo é? (D — Sim, podes por...
(localidade).) Agora... lembras-te da data em que tudo comecgou? H& quem se
lembre, quando ha assim qualquer coisa de muito concreto, mas tu estavas

muito ocupado com outras coisas na altura...

D — Pois...mas podes po0r...aaaaaaaa...Fevereiro dois mil e... Fevereiro 2008.

N&o, sim Fevereiro...aaaaa...Janeiro 2008.

E — Portanto, tu nesta altura terias entdo o qué, 32?7 32 anos ou ainda...

D — N3o...tinha 32, tinha 32.

E — 32. Lembras-te quando é quando é que foi feito o diagndstico?

D — Um més depois.

E — Foste logo direccionado para o Hospital?

D - Eu fui logo ver a Net o que é que era, 0 que é que associava a vista
vermelha com o ouvido, isto na altura em que eu andava com zumbido (E —
Acufenos.), acufenos, e |4 aparecia o Méniére, que o0 otorrino também

desconfia que eu possa ter, porque ndo diagnosticaram de mesmo Cogan,

porque ha Méniere também com esta coisa no olho, portanto...embora eu ndo
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acredite, tem essa hipotese, essa percentagem minima, mas ele ndo acredita

que possa Ser isso.

E — E o reumatologista, alguma vez te ... bem ele ndo é muito de dizer, se nés

nao lhe perguntarmos «6 Dr., € mesmo?».

D — Nao, ele ndo diz que é. S6 se confirma quando, quando perdemos a

audicao so6 a partir do momento em que perdes a audicao.

E — Nao esta... os teus sintomas sdo sintomas muito...ligeiros, ndo €? Talvez
seja por isso e realmente ha ali uma fase... pronto, em que a doenga é muitas

vezes confundida com Ménieére.

D — Alids, eu tenho um médico aqui no... (localidade), o Dr..., que € um médico

conceituado, e que o diagndstico dele ndo é esse ainda.

E — Vou so6 pbr aqui...

D — Mas o Méniére ndo d& perturbacdo ocular, s6 em casos raros e eu posso

estar inserido nesses casos raros de perturbacéo ocular.

E — Bem, és uma raridade, de certeza, seja como for... (risos) quando acontece
outros 6rgaos nao serem atingidos, pode realmente confundir-se um bocado

com Méniere porque...

D — Por exemplo, achas que se queixam muito das articulagbes? Ou que se
queixam alguma coisa? E que eu ndo me queixei ainda das articulacdes,
percebes? O reumatologista perguntou, os joelhos, os cotovelos, mas eu, nada.
Se me apareceram manchas no corpo, ndo, nunca as vi, ndo sei quais sédo as

manchas...

E — Pois eu também néo sei, porque eu tenho manchas, mas ele viu, uma vez

mostrei-lhas, mas disse que era outra coisa qualquer.
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A perda que tu tens...tens e n&o tens... Quando comecaste a sentir as

primeiras dificuldades auditivas foi nos 2 ouvidos ao mesmo tempo, nao foi...?

D — Nao, nao, nao, foi no esquerdo, mas eu nunca tive, eu nunca senti...a

perda auditiva, nunca.

E — Entdo, como é que tu sabes que a tiveste ou que a tens?

D — Porque eu fiz audiogramas logo na altura, ndo é...fiz um audiograma logo
no inicio que deu tudo normal, aquele dos sons, mas depois h& aquele verbal,
da fala, que eu como estava no... (localidade) e em... (localidade), fiz logo em...
(localidade) e havia uma diferengca minima, 5% ou..., minima mesmo. Como
nao era a mesma maquina pode haver ali umas diferencas, como nao é a
mesma maquina, porque é uma coisa tdo pequena, ndo deve ser. Portanto,

nunca senti assim uma... pouquissima perda, estas a ver?

E - A perda auditiva inicial...inicial, inicial, bem, de qualquer maneira, foi

progressiva?

D — Sim, sempre progressiva, até agora tem sido sempre progressiva, mais o

esquerdo.

E — Mas tens nos 2, ndo é?

D — Acho que o direito ndo tem. (E — Nao?) Ainda.

E — E ligeira ou moderada, tu sabes? Antes de teres feito o diagnéstico e...com
certeza que era ligeira... tu sabes? Alguma vez te disseram exactamente o

grau?

D — ...VENTO... Mas feito h& algum tempo (audiograma)...VENTO...ah, mas

eu ndo tenho neste carro, este carro € o da minha mulher...
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E — Se tu dizes que no ouvido direito ndo tens nada € porqué? Porque

realmente os valores nao fogem ao normal?

D — Eu vou-te dar um exemplo...ai ha 4 meses que nao fago um audiograma
assim desses... 0 que € que eu posso dizer? Eu sinto, por exemplo, se eu
tapar este ouvido, eu oigo perfeitamente, mas se fizer por exemplo, fago aquele
teste com a televisdo, com aquilo do volume 1 e do volume 2. Por exemplo, se
puser no volume 1, ndo consigo perceber, se eu tapar este e fizer com este, eu
consigo perceber com o volume 1, percebes? Eu consigo perceber sons,
portanto eu estou a falar do aparelho, eu sinto que ja € uma diferenca, do
ouvido esquerdo para o direito...e as vezes as pessoas tém de repetir e depois

se eu disser «a»?

E — Isto é a primeira parte dos dados demograficos ... Eu vou pér aqui perda

ligeira (D — Pois, podes pér, acho que sim.) Se tu depois nao te importasses...

D — Foi no esquerdo, sobretudo no esquerdo, no direito acho que é normal,

mas pronto. Mas pde no esquerdo ligeiro ou...?

E — Eu ponho assim; se tu n&do te importares depois de veres os valores...

D — Esta bem, eu vou ter consulta agora com o...no proximo dia 18 com o Dr...
e ele... (E — Agora, desculpa, puseste a mado a frente e estragaste tudo.)
Desculpa. (risos) Vou ter consulta com o Dr.... no préximo dia 18 e ele, no

consultério dele, faz Ia os exames. E eu depois também posso marcar contigo.

E — Estd bem. N&o te preocupes, é sO para caracterizar 0s sujeitos. Portanto, o

altimo audiograma, dizes que foi ha 4, 5 meses. O qué, para ai Dezembro?

D — Sim, Dezembro.

E — Ajudas técnicas... pois, ndo. Proteses auditivas, nem pensar, ndo, com

essa perda auditiva...
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D — Mas tenho de comecar a ver isso. Depois tens de me explicar isso...mais

para a frente...

E — Sim, mas se a perda é ligeira...

D — Ja néo, eu estou a falar numa situacéo futura (E — Sim.) ai depois...

E — Eu isso no que puder... portanto reabilitagcdo auditiva ndo houve, outras
coisas, isso também n&o...VENTO...se calhar é mais complicado,
mas...também nao € assim...

Também a nivel da boca também ¢é por vezes preciso observar...

Pronto, agora relativamente a entrevista: eu penso... aquele meu segundo
mail, quase a pedir-te por socorro, «por favor, ndo queres reconsiderar a
hip6tese de teres um bocadinho de tempo para me aturares?», acho que deu
para perceber um bocadinho qual é que era o objectivo da entrevista e qual é
que é o objectivo do trabalho, ndo é? (D — Sim, sim, explicaste.) Tem a ver com
a maneira como os adultos em idade activa, eu digo em idade activa porque se
digo os adultos jovens, a... (outra entrevistada), que esta para fazer 40 anos,
dizia-me «eu ja ndo sou adulta jovem». Entéo, agora digo, os adultos em idade
activa. Tem a ver com a maneira como eles encaram a perda de audicdo. Tu
estavas a dizer ha pouco...se calhar quando estas em ambientes mais
ruidosos, ha outra coisa que te acontece agora, uma dificuldade que ndo tinhas
dantes, a maneira como as pessoas encaram isso no dia-a-dia e as maneiras,
a maneira como lidam com umas situa¢cées que podem ser um bocadinho mais
complicadas, pelo menos a que ndo estavam habituadas. Porque € que,
porque € que é importante ter a tua colaboracao? Porque como tu sabes nao
h& muita gente com Sindrome de Cogan...Como ndo somos muitos, claro que
para um estudo, ndo pode ser um estudo quantitativo, ndo €, mas estudos
estatisticos ndo ha e mais um da sempre jeito... (D — Claro, claro, claro.) Neste
momento vocés sao, ora contigo, neste momento vai ser a 52 entrevista, para a
semana tenho a ultima com outra pessoa que ndo conheco, que é o ...(outro
entrevistado), que ja esta doente ha mais tempo e, portanto, € 6bvio que isto &
importante para mim, para a tese, mas também é importante a nivel pessoal.

(D — Claro, claro.) ...
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D — Sim, a questao que existia aqui era a interaccao, de eu ir a... (localidade),
percebes? Quando vou estou em trabalho e com pessoas e, portanto, eu quero
também alguma confidencialidade, pelo menos para ja. (E — Claro.) Nesta fase
ndo queria que ninguém percebesse. E é complicado e ir a... (localidade)
encontrar-me contigo, a ndo ser que fosse a uma consulta, também podiamos
agendar, mas ... Eu s6 tenho consulta em...com o otorrino é la para
Novembro... portanto, com o reumatologista é mais cedo, portanto ai podiamo-
nos encontrar. Depois, como também tenho familia em ... (localidade) e estou
pouco tempo com ela, o tempo é para, pronto, ndo... E éptimo, vieste ca e
acabou por ser Optimo e assim este trabalho também €& para conhecemo-nos
melhor e... VENTO...

E — E porqué?

D — Paraja... Eu vou ter tempo para depois descobrir tudo, bem, tempo néo vai
faltar, certamente. (E — E o tudo também é muito relativo, ndo €?) Tem que se

fazer uma coisa de cada vez.

E — A primeira pergunta que eu tinha para te fazer era ... ndo levou muito
tempo entre tu teres os primeiros sintomas, mas a nivel ocular, e depois

fazerem o diagndstico, ndo €? Foi um més, o que é raro.

D — Quem fez o diagnéstico fui eu.

E — Mas depois ha-de ter sido mais ou menos confirmado...

D — O Dr....eu vou-te explicar: o Dr..., que é o chefe do servigo de oftalmologia
do Hospital é... VENTO... Quando eu comecei a ficar com isto vermelho e
apareceu-me logo isto. Fui a um oftalmologista normal, ele disse que estava
tudo bem com a minha vista, que nao existia nada. E eu percebi logo. «Bem,
quem € que percebe disto?». Dirigi-me imediatamente a ele, e entédo expliquei-
lhe o que é que era, porque também ja tinha visto na Internet e disse-lhe logo
«isto ndo é Cogan?». «Eh pa, eu uma vez escrevi qualquer coisa sobre isto

com um estagiario», ou como é que se chama, aqueles médicos que estéo la
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ainda a fazer o... (E — Os internos...), um interno... Ha pouco tempo...ele ndo
disse ha pouco tempo, «eu ja escrevi qualquer coisa sobre isso, mas...mas

guem escreveu foi o oftalmologista...

E — Desculpa interromper-te. Eu estou a dizer-te isto porque foi também por
essa situacao que a ... (outra paciente) foi diagnosticada, mais ou menos na

mesma altura.

D — Pronto. Eu vou entdo ao oftalmologista e sou tratado logo no Hospital logo,
passei a frente de toda a gente naquele dia e tal, com ele. Isto € a situacao
guando conheces alguém em qualquer lado (E — Sim.), normalmente tens um
tratamento ligeiramente diferente das...comum mortal que la esta, ndo é? E o
oftalmologista viu-me e disse «pa, ndo vejo nada ai, podes ter uma coisa muito
pequenita, € uma uveite e tal, mas isto ndo é normalmente o que se tem, &
uma querastite (sic) ou querastite (sic) que se diz? (E — Queratite.) Queratite,
exacto. «N&o é uma uveite, mas também pode ser...». Por isso € que andamos
sempre no pode ser, percebes, porque... uma coisa que apareceu e
desapareceu... E depois disse-me «entdo, vou-te escrever aqui uma carta e
vais para o otorrino. Foi quando cheguei ao otorrino e fiz |a um audiograma e

pronto. Era aquela tal percentagem que eu te disse que era muito pequena.

E — Esse tempo entre saberes o que era... s6 por teres ido espreitar e
investigar o que era...sabias o que era ou foi-te explicado? ...VENTO... (D -
Pois.) ...0s médicos, ndo €? Como € que foi isso para ti, como é que foi esse
periodo, como é que tu viveste esse momento? A pesquisar pelo menos, nao

7z

e?

D — Eu pesquisei. Eu como tinha aquele problema que falei ontem, para mim
foi, foi terrivel. Quer dizer, eu ndo me tinha apercebido que ia ficar surdo logo,
como eu néo tinha perdido audicdo, como estava a ouvir, quando o otorrino me
diz, «entdo mas eu fico surdo dos dois ouvidos? Mas eu s6 tenho o zumbido
num.» e ele «Pois, mas isto normalmente afecta os 2.», «Mas eu nao sinto
nada ainda...». Quer dizer, nao interiorizei bem aquilo, voltou-me a incomodar.

Era aquela sensacao de chegar ao fim do dia muito cansado e, enfim, naquele
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periodo eu comecei a ganhar consciéncia que podia estar a adoecer. Foi
terrivel, foi terrivel com a minha familia. A minha reaccdo foi ma. Foi m&
porque... foi ma, mas isso foi uma fase que ja passou, eu ja passei a frente e,
ja ha muito tempo que passei a frente e...mas nao deixei de ficar apreensivo
por ficar surdo... Entdo eu vou ficar surdo e o que € que eu vou fazer? O que é
que vai ser a minha vida? Como € que eu vou fazer profissionalmente? A
minha empresa € muito, € uma empresa que Se preocupa em, tem
responsabilidades sociais, certamente me encontrara algo para fazer, ndo €?
Mas neste momento eu estou com um estatuto, em termos de carreira, muito
bom, com 32 anos eu ja sou director de um hipermercado, quer dizer...estive 3
meses em Londres, ja fiz um estdgio da minha empresa, fiz formacao, 2 anos,
estou num projecto da empresa...e estou num nivel de carreira, tenho o mundo
a minha frente neste momento e, se isto avancar muito mais, parou, quer dizer.
Nesse aspecto, eu tenho que me preparar para... para outro estilo de vida. Eu
hoje comando aqui pessoas, comando 400 pessoas...e eu gosto. Eu ndo estou
la...eu trabalho 12 e 14 horas por dia, eu trabalho muitas horas, eu entro as 8
da manhad e as vezes sdo 9 da noite e ainda estou la. S&8o muitas horas,
percebes? Mas gosto, gosto do que faco e tudo isso vai ter que se alterar, quer
dizer, eu vou ter que reconfigurar toda a minha vida. A minha mulher também ja
esta habituada, a minha mulher e os meus amigos estao habituados a olharem
para mim como alguém de sucesso, nao €, alguém que, pronto, progrediu na
carreira, fez uma carreira... Eu andava, para tu veres, quando eu andava a
estudar jA estava a trabalhar e sem necessidade, porque 0Ss meus pais
felizmente tém...eu ndo tinha necessidade disso mas ja andava a trabalhar,
percebes? Eu quando estava a terminar o curso era gestor de produto na...
(empresa), ja tinha um cargo importante antes de tirar o curso, na ...(empresa)
e tinha uma carreira pela frente ali, mas depois a minha mulher € do...
(localidade) e combinAmos que o primeiro que arranjasse emprego, ou em...
(localidade) ou no... (localidade), mudavamos... VENTO..., mas depois
também tenho uma casa grande, jardim, pago uma boa prestagéo e vou deixar
de ter estes rendimentos. Como € que eu vou fazer isto?...VENTO ...Tu vais
perder aquele salario, quanto é vais ganhar? Ha uma série de incégnitas...Eu
penso...ha uma série de coisas, eu procuro ndo pensar muito nelas, mas estao

ca, elas estdo ca. (E — Sim, sim.) E, ndo sei, enfim... mas fico
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completamente...O que € que eu vou fazer? Por isso € que eu pergunto o que
€ que as pessoas estdo a fazer, se ha dividas e se as pessoas estdo a
trabalhar, porque eu quero manter-me activo, mesmo que tenha este trauma
profundo... tenho que me adaptar. Eu conheci, a minha mae conheceu uma
cabeleireira, em... (localidade), uma rapariga que € mesmo surda, surda, surda,
ndo é...E ela perguntou-me se eu podia perguntar, se Ihe podia arranjar algum
aparelho, mas que o aparelho fosse imperceptivel, porque ela tinha, ela
preferia ser surda e ndo ouvir...Ela nem fala muito bem, porque ela, pois... Ela
preferia ser surda a perceber que as outras pessoas soubessem que ela era
surda. Ou seja, ela preferia ndo ouvir nada do que as pessoas percebessem,
porque ela sentia que ha discriminagdo, percebes? Eventualmente € a
incégnita que entrou na minha cabeca: sera que depois também me vou sentir
discriminado? Pode acontecer... e depois, qual vai ser o impacto dentro da
minha empresa? Isto vai ser uma coisa muito falada. Se um dia isto, quando
isto acontecer, o dia em que isto acontecer...Se eu estou nhuma reunido com
varias pessoas, percebes? (E — Pois.) Eu estou na hora de almoco, se ha um
barulho, a pessoa que esta na mesa a minha frente, se eu antigamente sabia
que a ouvia, ndo oi¢o. Depois este esta aqui, ali, e aqui, aqui, aqui, tudo bem...
ndo é ndo o o0i¢co, ndo consigo é perceber o que ela diz, percebes? E isso
comeca-me a incomodar, estds a perceber? Esta lentamente, esta ai a
aparecer. Nao €, ndo € uma situacao facil. E quero ter filhos, também. Como &
que eu vou ter filhos numa situagédo destas? Que futuro Ihes posso garantir?
Que assisténcia é que eu posso dar? Pensar um bocadinho nisso... Eu tinha
planeado, agora que regressei de... (localidade), ter filhos. Tudo isso agora
esta um bocadinho... estou a mastigar a ver até onde é que isto vai, se isto
para, se ndo para, porqgue o reumatologista acha que parou. Ele acha, sim.
«Nao, vamos deixar de tomar o... (medicamento), vamos deixar, tirar,
vamos...», porque ele tem estado a tentar diminuir... Mas tu vais-te
conhecendo, é isto que eu acho que nés temos de estar muito... em escuta do
NOSSO pProprio corpo, 0 que € que 0 NOSSO corpo nos diz, mais do que o proprio
meédico, tu também tens que comecar a conhecer um bocadinho a doenca, eu
acho. (E — Até para lhes dar a eles também...) O feedback, ndo €? E eu sei
que tenho momentos, eh pa, que eu préprio aumento a dose de

(medicamento) e depois eu diminuo. Eu sinto que ha ali uns dias e tal que eu
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senti que eu piorei, e aumento mais um bocadinho, percebes? E sinto melhoria.
Depois recuo... por exemplo, quando agora houve ai este calor, esta onda de
calor. Eu sentia-me assim um bocadinho mais zonzo e tal... (E — E normal.)
Depois, o ano passado na praia, eu senti que estava a levar com o sol
directamente na cabeca e ndo me estava a fazer bem. Ai, eu percebi sozinho,
nao... Isto é uma doencga tdo pouco conhecida, que o meédico, o médico,
alguém que faz uma especializacdo com esta doenca, e s6 com esta doenca,
pode dizer-se, pode ficar conhecido, ndo sei qué e tal... mas podiam informar-
me «olha I4, tu ndo podes ou ndo deves apanhar sol directamente na cabeca.»
Quer dizer, eu é que quando vou a praia, estou na minha piscina, ou qualquer
coisa, ponho um chapéu... Porreiro, continuo e tal, mas estou com o chapéu na
cabeca a proteger, ou seja, isto também mexe com 0S vasos sanguineos,

mexe, ndo mexe?

E — E provavel...é provavel, mas sendo uma doenca auto-imune, é uma...sdo
doencas que com o calor os sintomas tendem a agravar. No caso da esclerose
multipla acontece isso, com o lupus... E um bocado assim, portanto, com o
calor ha mais dificuldade, mas a unica coisa... € eu noto que quando ha mais

calor, fico mais cansada.

D — Pois, porque eu, por exemplo, tu sentes e eu também, senti-me e este
tempo esta muito... VENTO ...estar a escuta do nosso corpo, 0 que € que 0

NOSSO COrpo nos esta a dizer, percebes? E tem sido isso.

E — Relativamente aos médicos, entretanto tu foste acompanhado, ou estas a
ser acompanhado pelo oftalmologista (D- Sim.), pelo otorrino, reumatologista
(D — Sim.) ... Ha mais algum médico, algum técnico de saude ou
eventualmente outro tipo de apoio que te seja prestado, ndo sei, por exemplo

por...a nivel de um psicélogo, algum técnico de saude?

D — N&o, ndo. Tenho um episédio giro para te contar. (E — Tens...?) Tenho um
episédio muito giro para te contar. Eu, como tinha aparecido a ... (outro
problema de saude) e apareceu isto ao mesmo tempo, foi...fiquei um bocado,

enfim, mal com o mundo naquela altura, achava que as pessoas nao estavam
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a corresponder as minhas expectativas, no fundo ninguém estava a
corresponder as minhas expectativas: os meus pais, a minha mulher, os meus
amigos...

E — Desculpa interromper s6 para te pedir para me explicares, ndo é para
entrares em detalhes, mas «ndo correspondeu as expectativas» € nédo

entenderam aquilo por que estavas a passar, € iSso?

D - Sim, sim, ndo estavam a perceber que realmente, 6 pa, era uma coisa...e
depois eu também ndo sabia muito bem o que € que as pessoas teriam de me
dar. O que estavam a dar, ndo era suficiente, ndo é? (E — Sim, sim.) Entéo,
passou-me isso pela cabega durante algum tempo e... entdo a minha mulher
disse «eh pa, ha um psiquiatra», parece que era psiquiatra mesmo, psiquiatra
ou psicologo «aqui no... (localidade) que...», porque a minha mulher também
quando era mais miuda teve alguns problemas e ja tinha sido seguida por ele,
agora ja ndo, mas na altura, «ele € muito porreiro, vais falar com ele». Entéo fui
falar com ele. Entdo, disse-lhe o que tinha e aquilo para o médico era uma
tragédia, mas ele disse-me uma coisa boa e disse-me depois uma coisa muito
ma, porque fez-me nunca mais la voltar. O que € que ele me disse de bom? Ele
disse - «ora bem, tu podes até vir a ter isso, aquilo que eu te aconselho é:
desfruta daquilo que tens agora. Todos os dias desfruta daquilo que tens agora
ao méaximo, enquanto tens». Bom, isto ficou-me ca assim, realmente tens de
desfrutar e aquilo entrou-me, aquilo entrou-me verdadeiramente dentro da
minha cabeca. Nao vale a pena estar-me aqui a lamentar sobre o que posso vir
a ter, o que vale a pena € eu desfrutar, conviver enquanto tenho saude,
enquanto me sinto bem, enquanto...porque depois, pronto, depois tenho de me
conformar. Agora vou desfrutar ao maximo. E depois diz-me assim, «bom, olha,
se tiveres algum problema, se pensares nalguma coisa estupida, assim tipo
suicidio ou coisas assim no género, nao é, olha, eu vou-te dar o meu namero
de telemodvel, mas olha ao sabado e ao domingo nao ligues, as sextas a noite e
aos nao sei qué também n&do podes ligar» e eu pensei assim: mas que
estupidez é esta que se um gajo se quiser matar (ri-se), ndo pode naqueles
dias, que ele ndo me atende... Achei de uma falta de ética, por parte de um

médico, ndo é o meu caso, felizmente, eu ndo fui invadido por esses
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pensamentos, mas € uma coisa que nos pode passar pela cabeca, ndo achas?
E eu ri-me. Entdo se eu estiver a rasca, sexta, sdbado ou domingo, ndo é
melhor eu ligar ao médico? Nunca mais la fui. Para mim isto ndo é médico
nenhum, se calhar o gajo tem muitos pacientes, que se calhar volta e meia tém
muitas crises, entdo ligam-lhe muitas vezes e também € uma forma de ele, se
calhar, se proteger um bocado, ndo é? N&o sei. Mas o facto é que ele, olhando
para mim, percebia que nao estava perante uma pessoa dessas. Nao havia
razdo nenhuma para ele me dizer, numa primeira consulta, «olha neste dia nao
podes ligar, a esta hora ndao podes ligar, aqui também n&o podes ligar»...
Entdo, do que & que me serve? Nao € que me servisse, mas nao gostei
daquilo, ndo gostei da falta de disponibilidade... No fundo o que ele disse era
«Aqui ndo estou disponivel.» (E — Exacto.) Eu acho que um médico destes tem
que estar sempre 100% disponivel, por exemplo, eu na minha empresa estou
sempre 100% disponivel, para atender um telefone, para resolver um
problema, ndo me estou a imaginar a dizer a minha empresa, «ok, aqui ndo me
liguem.» Isso ndo ia ser bem visto pelas pessoas. Ou telefonema, resolver uma
coisa pelo telefone, portanto... Fiz uma primeira consulta com ele e nunca mais

fiz.

E — E, pronto... Portanto, digamos que tera sido, acabou por ndo ser apoio, ndo

é? Foiessaidae...

D — Foi. Retive aquilo que ele disse, «foca-te naquilo que tens agora, nao
penses muito no resto e vai vivendo a tua viday, e pronto, ok, perfeito... Deu-
me um comprimido para dormir a noite, porque eu andava muito ansioso
também, para dormir a noite, estou-me a esquecer...algo...esqueci-me do
nome do comprimido para dormir a noite, até porque o zumbido incomodava,
atrapalhava, ainda hoje incomoda, quando estou...tenho dias que tenho o
zumbido, tenho outros que n&o tenho... (E — Claro.) A minha sogra tem 70
anos, tem quase 70 anos, ela agora «ah, tenho um zumbido...», portanto,
coitada, os mais velhos, ndo é, podem ter, ja tém... a minha avo tinha... a
minha avo ja faleceu, mas eu lembro-me dela dizer que parecia que tinha um
comboio... isso tinha a ver com a tenséo, tinha a tenséo arterial muito alta e

isso também complicava um bocadinho tudo aquilo. Ele deu-me um
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comprimido para dormir e ai, portanto, durmo, tranquilo, faco as minhas

rezinhas, antes de dormir e quando acordo...

E — E 0 que é que tu... qual é a tua opinido, assim de uma maneira geral,
relativamente ao acompanhamento que te foi feito desde o inicio e que tem
vindo a ser feito, por parte de médicos e de outros profissionais da saude,
relativamente ao que...quer a parte da perda de audicdo ou do problema da

vista, quer relativamente as outras caracteristicas da doenca?

D — Olha, eu acho que, francamente, foi muito mau. Se nao for... se nao fores
tu a insistires, € mau. E como é que eu insisti, como é que eu...quando & que
eu me apercebi disto tudo? Na Ultima consulta que eu tive com o otorrino, eu
pedi-lhe a ele para me dar um médico aqui no... (localidade), para depois me
comecar a fazer o seguimento aqui, porque néo fazia sentido, quando eu ja ndo
estava a trabalhar em... (localidade) (E — Claro.), estar-me a deslocar ao
Hospital unicamente para ter aquele tipo de consulta, porque no fundo ele
pergunta-te como € que estas, «esta tudo bem?», faz-te um audiograma na
hora e isso € uma conversa que tive com ele... E ele entdo pde-me a falar com
o chefe de, do servico de otorrino 14, perguntar-lhe se ele conhecia alguém aqui
no... (localidade), e ele ficou muito admirado de eu ouvir. Eu estava recostado,
eu estava numa secretaria e ele noutro gabinete, mas estava a ouvir a
conversa... E 0 que é que eu ouvi da conversa? Que eles estavam muito
incomodados, ele ficou muito incomodado com isso, ele disse «0 que esse
senhor tem que se p6r a fazer é por-vos aos trés a conversar». E quem é que
sé@0 os 3 a conversar? E o otorrino, o reumatologista e o oftalmologista? S6
estas 3 pessoas a conversar podem ajudar. Eu estava a ver que eu tinha que
arranjar alguém aqui, o otorrino, o oftalmologista...estdo ali os 3 em sintonia,
com um médico de medicina interna, que também devia aparecer, e estas 3
pessoas deviam-se reunir, falar sobre o caso, definir uma medicagcdo, um
aumento, mais ou menos, vamos experimentar isto e isto, percebes aquilo que
eu estou a dizer? (E — Sim, sim, deveria ser uma equipa multidisciplinar.)
Exactamente, para tratar disto! E o que é que eu vi? No Hospital, fui bem
atendido pelo oftalmologista, pa, sem duvida, andou ali a ver-me os olhos «&,

a», o otorrino também, dentro do possivel, o melhor médico acabou por ser o
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reumatologista, acabou por ser o reumatologista a pessoa talvez que interage
mais connosco...realmente percebe um bocadinho mais também da doenca, é-
me dificil explicar, mas foi aquele médico que me deu uma sensac¢do mais, de
mais tranquilidade, foi ele, foi ele, o médico que me transmitiu isso. Mas
nenhum, os 3 nunca conversaram. Quer dizer, ele pergunta-me «entdo como €&
que esta a parte de otorrino?» e eu digo «pois, a parte de otorrino esta
assim...»; «sem a parte de otorrino ndo conseguimos fazer nada, ndo consigo
saber se aumenta, se diminui...». «Como é que esta a parte oftalmolégica?»,
«olhe, vim de |4 agora, ndo ha nada»; pois, mas quer dizer, isto devia haver,
deviam ser os 3 médicos, eu acredito que num servigo publico seja complicado,
mas também aquilo a que eu assisti no Hospital foi uma grande evolucédo: as
pessoas efectivamente sdo atendidas, estdo ali algum tempo mas depois sao
atendidas. Os médicos parece que...., contam o tempo que os médicos estao
num gabinete, dentro dum gabinete. Eu percebo que o professor, o
reumatologista € as 9 horas, € as 9 horas. Portanto aquilo vai agrada-me, ndo
€? Agora, falta uma, falta aqui agora é a tal ligacdo e eu pergunto mais assim:
entdo mas eles ndo sabem que tém que falar uns com os outros? Sabem,
melhor do que eu. Ali ha uma linha interna. O que é que custa pegar num
telefone, ligar e trocar algumas impressoes por telefone? Ou ndo conseguem
pessoalmente porqué? O que € que custa pegar num telefone e ligar? (E —
Sim, sim.) N&o custa nada, e trocar umas impressdes: olha, o que € que tu
achas do paciente relativamente a parte auditiva? Olha, o que € que tu achas
relativamente a parte da visdo? O que é que eu disse? E eu acho que € isso. E,

sobretudo, eles sabendo isso.

E — Portanto, pegando um bocadinho naquilo que tu estavas a dizer, se eu te
perguntasse se houve algum tipo de apoio realmente importante para ti e a
nivel de médicos, seria 0 caso do reumatologista? O reumatologista acaba

por...

D — Acabou por...sim, sim, sim, sim.
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E — O que despoletou a situacao foi o chefe de servigo de Oftalmologia, nao?
(D — O Dr..., o professor.) O professor doutor...ndo me posso esquecer...que

h& alguns que...

D — Foi um médico espectacular, nunca desvalorizou o caso, pegou em mim,
chamou o oftalmologista ao servigo, «vais falar com o Dr....° » e apresentou-
me; «vais falar com ele e vais ver 0 que é que ele tem». Mas nunca
houve...ainda um dia destes tomamos o pequeno-almoco juntos e o chefe de
servico de Oftalmologia perguntou-me como é que eu estava. «Esta tudo bem,
normal.» «Entdo, quando for 14, vai ter comigo ao meu gabinete» e tal... Mas
terdo sido estas as 2 pessoas que mais se preocuparam. O oftalmologista € a
despachar, ele vé-te, mas da-me ideia que ele é despachado... Ele comeca a
falar comigo (fala mais alto e pausadamente) «Esta a ouvir-me?», eu entendo
perfeitamente... (risos) (E — E que os outros...) «Eu compreendi, eu
compreendi», eu avisei, «para ja ndo vale a pena porque eu para ja ainda oico

bem.

E - Ele comigo faz isso porque jA& me conhece muito bem, pronto, vé-me

regularmente...

D — Agora este médico a que eu vou aqui no... (localidade), foi o primeiro
meédico que no... (localidade) me viu, que disse que eu nao tinha nada disso,
acho que isso é importante para ele porque é conhecido, da parte de otorrino e
vou-lhe dizer «eh pa, eu acho que isto € um desafio para si» e acho possivel de

colocar o desafio de reunir uma equipa para 0 meu acompanhamento.

E — ...VENTO... no Hospital de... ha uma equipa multidisciplinar, mas nao a
nivel médico, h4 um otorrino, ha uma psicéloga, uma assistente social, uma
educadora, h& o apoio em coisas muito praticas, que as pessoas vao arranjar

maneira de ...

® O entrevistado D.
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D — Mas eles estéo 14, as pessoas sO tém que falar umas com as outras e até
nem perdem muito tempo. Podem trocar umas opinides e em termos de
curriculo, para eles era um caso interessante, um caso destes. O nosso caso, é
um caso interessante para um médico, entdo ndo é? O reumatologista € que
me diz muitas vezes «eu ca tenho a sorte de ter 6 pacientes com Cogan, devo
ser o médico em Portugal...» (E — Que tem mais...) «que tem mais» Eu no seu
lugar também ficava...porque nés n&o o chateamos muito, n&o te vais para la
chorar... Eu ndo vou para la chorar, ndo estou a ver as pessoas irem para la
chorar. Ele ndo faz consultas de apoio psiquiatrico, ele faz consultas de apoio

reumatolégico.

E — N&o, embora também, ele doutra maneira acaba por dar o tal apoio a outro
nivel, ndo é, precisamente porque a pessoa sente que ele esta ali a ouvir.
Aquele bocado que l4 estas, o facto de teres confianca nele, da-te apoio doutra
maneira, ndo €?

Uma outra pergunta que eu tenho estado a fazer as pessoas, nao sei se faz
muito sentido na tua situacdo ou ndo, é se houve mudancas na tua vida,
mudancas imediatas ou n&o...porque a tua perda auditiva talvez seja mais (D —
Lenta...) ... € uma progressdao mas lenta, e para além de ser uma progressao
lenta, os sintomas também ainda sao muito ligeiros... mudancas por causa da

doenca ou por causa da parte (D — Auditiva.) da parte auditiva.

D — Mas estamos a falar a nivel profissional ou...?

E — A todos os niveis, a nivel profissional, a nivel familiar, a nivel pessoal, a

nivel social...a nivel académico inclusivamente, ndo sei se houve reflexos...

D — Eu tive uma... quando fui confrontado com esta situacao, e como te disse,
reagi mal, eu acho que...reagi mal...eu acho que reagi como qualquer ser
humano reage, quer dizer...uma pessoa nunca... estas situagbes... a
socialmente, fechei-me um bocadinho... fui do extremo, do fechar para, e agora
para precisamente 0 extremo oposto, o abrir-me o mais possivel, tento conviver
0 mais possivel e variar o mais possivel as pessoas... ndo sei... A nivel

profissional, ainda ndo... e a nivel pessoal, como te disse, é esta situacao, e a
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nivel académico, desde que tirei o curso ndo fiz mais nada. (E — Podias ter feito
no trabalho...) Nao me sinto motivado para isso. Eu preciso de sentir-me
motivado, percebes, e ndo me sinto motivado para isso. Aquilo que fiz no meu
curso néo tem aplicabilidade absolutamente nenhuma no meu dia-a-dia, aquilo
gue o curso me deu foi a elasticidade de raciocinio, foi capacidade de analise,
de sintese, foi uma série dessas coisas, mas em termos praticos, de

aplicabilidade pratica, tudo o que eu aprendi foi a trabalhar.

E — Também ndo ha, aparentemente, necessidade de usares estratégias
especiais para perceberes o que as pessoas dizem... (D — Ha.) Ha? (D — H4,
ha.) Por exemplo?

D - Por exemplo, se alguém estiver...eu estou no meu escritorio, que é
grande, porque eu tenho uma equipa de 16 chefes de seccdo, ndo é, ja sao
pessoas licenciadas, também, portanto, aquilo € um open-space, 0 meu
escritorio e as vezes eles estdo la na ponta, por trds do computador, a falar
comigo. Eu estou a falar, por exemplo, dou-te um exemplo: estou aqui e a
pessoa esta quase naquela segunda arvore, imagina, ndo €, e esti a falar
comigo ao longe, estds a ver? Eu percebo, percebo-a, o que é que eu faco
imediatamente? Aproximo-me imediatamente, levanto-me e vou ao encontro
dela. (E — Sim, sim.) J& ndo corro o risco de ficar «aaa? aaa?» Portanto em
termos de estratégias, o que é que eu tenho feito? E isso, deixa-me pensar,
(E — Falar outra vez? As vezes quando estds com amigos pedes para
repetirem, ndo €7?) aaa...mas isso incomoda-me imenso, é pior. Eu pedir para
me repetirem uma palavra, incomoda-me, ndo é as pessoas, até porque para
ja as pessoas nao se sentem incomodadas, mas... e €, e é... eu, fico mais eu
incomodado (E — Sim, sim.) por estar a perguntar «Desculpa?», «A?», fico
mais incomodado do que essas pessoas... portanto, a estratégia é tentar
evitar situacées que eu sei em que eu posso eventualmente ndo perceber
muito bem o0 que a pessoa, 0 que a pessoa esta a dizer... E as vezes,
também, testo-me. Qual € o teste que eu faco? Estou eu e outra pessoa, esta
um amigo a falar e ele tem um tom de voz um bocadinho mais baixo, por
exemplo, e isso € uma coisa que agora incomoda-me, porque ele esta a falar

assim um bocadinho mais baixo, ndo é? (E — Sim, sim, sim.) E dificil
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também...porque é que esta pessoa ndo tem uma voz colocada, bem, que
seja facil? E tento perceber... Se a pessoa também que esta ao meu lado,
também tem dificuldade em ouvi-la, percebes, e as vezes ele pergunta «a»,
«desculpa? Repete.» e ele va, entdo, ndo estou assim tdo mal. Eu todos os
dias faco estes testes para ver se estou melhor, se estou pior, ndo €, para ver
se perdi alguma coisa, se...estou sempre a tentar ver isso... E com as
pessoas, € evitar falar ao longe, € evitar que as pessoas tenham a boca
tapada, eu acho que inconscientemente ja comego a procurar...0 otorrino
disse-me uma coisa «entdo mas se as pessoas comunicam, falam, depois
também automaticamente vais comecgar a, tu automaticamente vais comegar
a olhar para a linguagem, vais...a boca, néo é, e vais comegar a percebé-la e
a utilizad-la». E ele diz-me aquilo e eu...eh pa, eu sou um individuo que
comeco logo a trabalhar as coisas, percebes, entdo ja comeco a, também,
quando...as vezes também comeco a olhar. Quando estou com mais
dificuldade em ouvir alguém, comeco logo a procurar, porgue ajuda-me

imenso, nao é?

E — Pois, a boca ajuda, ajuda muito.

D - Tu as vezes ouves uns sons, nao é, estas a ouvir 0s sons, mas se olhares

para a boca...

E — Voltando um bocadinho atras, como € que...voltando a reacgao dos teus
familiares, os teus familiares, e quando falo de familiares, os teus familiares
mais chegados, 0s teus amigos mais proximos, ndo sei se 0s teus amigos
mais proximos estdo ao corrente da situacao (D — N&o.), ndo? Entdo os teus
familiares... como é que eles, nao sei, nés falamos disso h& pouco, ndo sei se
ja estavamos na altura a gravar ou ndo. Falaste da reac¢do da tua mae, como

€ gue as outras pessoas que sao mais préximas reagiram?

D — A minha mée, no inicio foi...foi extraordinaria, porque ela é que me
acompanhou a todo o lado, porque eu estava em... (localidade), eu estava Ia,
a minha mulher estava ca...isto também foi dificil para a minha mulher,

porque eu fui trabalhar para... (localidade) e depois fica a minha mulher... isto
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a altura ndo foi a mais facil de gerir, ndo €, estou a falar da distancia, a
tomada de deciséo, ter aceitado, isto comecou a ser dificil. Portanto, com a
minha mé&e ela acompanhou-me para todo o lado na altura, embora nunca
aceite a situacao de isso acontecer, quer dizer...acha que nao, «€ outra coisa,
vais ver, eles vao descobrir, pode ser outra coisa» e eu ja disse n vezes, mas
quer dizer, ndo vale a pena. Um dia quando eu lhe disser «Olha, ndo estou a
ouvir. J& acreditas ou ndo?». Acho que é pelo facto de ser mée. A minha
mulher, acha que pode ser isto e acha que pode ser Méniére... Como eu
também nao tenho dado muitas chatices, naquela altura que eu te disse, ha
uns 6 meses atras, que chegava e que me deitava, e ela dizia-me assim:
«agora ja nao fazes companhia», mas ela ndo percebia, «tu agora nao fazes
companhia nenhuma, chegas e deitas-te, ndo falas», coisas assim do género.
E eu pensava cd para mim, porque eu ndo me quero queixar, eu ndo me
quero gueixar a ninguém, posso estar a rasca, mas nao me queixo,

percebes?

E — Esta pergunta agora € extraordinariamente pessoal, mas néo te queres

queixar, estas a falar das pessoas de fora, dos teus, porque...?

D — Porque...€ uma coisa que eu nao consigo explicar, eu ndo me quero
queixar, eu s6 se estiver muito, s6 se eu estiver muito, mesmo... Porque eu

nao quero que tenham pena de mim, percebes? N&o quero.

E — E achas que se ndo fosse a doenca e essa perda de audicdo, mesmo

ligeira, hoje serias uma pessoa diferente?

D — Ah...acho que...ndo sei, acho que hoje sou uma pessoa menos egoista,
percebes? Vou-te dar um exemplo, a....... por exemplo, os meus sogros, quer
dizer...sd0 pessoas com algumas dificuldades e...se fosse dantes, eu
nem...agora, faco questao de os ajudar e ndo tenho obrigacado, percebes?

Mas da-me prazer e posso fazé-lo. Acho que estou menos egoista.

E — E consegues encontrar alguma coisa de bom, de positivo na...na doenga,

neste processo todo ou nao?
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D — Quer dizer...aaa...isto que estava a dizer dos meus sogros...eu acho que
estou mais atento...acho que isto tudo me fez olhar mais para os outros e
pensar, percebes? E h4 aquela questao do... pronto, do aproveitar ao maximo

a vida, porque eu nao sei...aaa...quer dizer...VENTO...
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Entrevista E

ABREVIATURAS:

B2 Entrevistado
B Entrevistadora

APS Associagao Portuguesa de Surdos

DATA: 16 /5/2009

Nota: o entrevistado surge referenciado como E2, uma vez que a letra E

designa a entrevistadora.

E — Eu néo sei se viste — ja vés a boca, ndo vés? (risos) Convém..., ndo sei se
viste, eu mandei, mandei por mail, mandei isto. Isto € um papel a dizer o que é
a tese e a dizer que eu nao vou, eu so6 divulgo os dados de forma anénima (E2
— Sim, claro.), ndo digo nomes, certo? Este assino eu. Nao, este € para ti. Ora,
a gente esta onde, Caparica? (E2 — Costa da Caparica.) Costa da
Caparica.16...2009. Este € para ti. Certo. E este € para me dares autorizagao,
pode ser? Obrigada. Agora...com licenga, posso?

Antes das perguntas, eu tenho... ja fizeste entrevistas, ndo é? Ja sabes,
pronto... Ora, é uma ficha para recolher dados s6 para saber, pronto... Tu

€s...aqui... Que idade tens?

E2 - 27.

E — 277 Profissdo, professor, ndo é?

E2 — De Educacao Fisica.

E — Estado civil, é casado?

E2 — Casado.

105



Entrevista E

E — Agora... licenciatura... Localidade de residéncia?

E2 — Estremoz.

E — Lembras-te, mais ou menos quando € que...

E2 — Novembro 99.

E — Ora, Novembro de 99, 2009, foi ha 10 anos, tinhas 17 anos.

E2 — Vai fazer 10 anos. Eu tinha 18.

E — E o diagndéstico, lembras-te mais ou menos, foi feito logo ou foi feito depois,

s6?

E2 — Fevereiro de 2000.

E — No principio perdeste audicdo...

E2 — Perdi...eu oico mal...

E — Dos 2 ouvidos ao mesmo tempo?

E2 — Os 2. Primeiro no direito; depois no esquerdo, depois mais tarde deixei de

ouvir do esquerdo e s6 ouco do direito.

E — Pronto. Primeiro foi subito? (E2 — Sim, sim.) Ok. Agora, antes do

diagndstico, sabes qual era o grau de surdez, o teu? No principio...

E2 — Era severo.

E — Logo de principio?
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E2 — Logo de principio. Depois eu fiquei surdo. Depois melhorei um bocadinho,

depois piorei.

E — E era severo nos 27

E2 — Sim. Era severo.

E — Era severo...No diagnoéstico também? Na altura do diagnéstico?

E2 — No diagnéstico, j& vemos: s6 foi depois, era profundo, portanto.

E — No direito?

E2 — No direito e no esquerdo. Foi. Sem o implante eu ndo ouco nada, nada.

E — Nao é cofose no esquerdo, ndo?

E2 — O esquerdo, cofose? Né&o.

E — Lembras-te qual, quando é que fizeste, se ndo lembrares, ndo ha

problema.

E2 — Foi 0 ano passado... mais ou menos em Julho, mais ou menos. H4 um

ano, quase.

E — Ok. Agora, antes do diagndéstico usaste préotese? (E2 — Antes?) Antes do
diagnéstico? (E2 — Nao.) Nada. A seguir ao diagndstico, proteses, chegaste a
usar?

E2 — Usei.

E — No direito s6?

E2 — S6 no direito, sim.
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E - Portanto, esquerdo néo, direito, sim. Actualmente... (E2 — Implante.)

Usaste alguma outra ajuda técnica, nenhum aparelho de apoio a escuta?

E2 — Na televisao, no telefone? Nao.

E — N&o. Sabes mais ou menos a data em que comecaste com a reabilitagéo

auditiva?

E2 — O aparelho?

E — O aparelho, ou a estudar, a ver se podias ou ndo usar o aparelho.

E2 — Marco de 2000.

E — Ok, esté feito. Isto ja est4. Agora, entdo, a entrevista.
Sabes como € que sado estas coisas, primeiro quero agradecer-te

porque...porque me da muito jeito...

E2 — Eu também ja fiz entrevistas assim, sei como €&, ndo €? Houve algumas
pessoas a que fiz a entrevista que quase que fizeram por obrigacdo, ndo se
mostraram muito interessadas em responder de uma forma assim mais

completa, era tudo muito a despachar. Eu vou fazer o possivel por fazer tudo.

E — Obrigada, eu agradeco, ndo sO porque eu estou a estudar o impacto da
surdez no jovem adulto, mas também as maneiras como as pessoas aprendem
a lidar com a surdez ou perda de audicéo, e a populacdo sao todos doentes
com Sindrome de Cogan, pessoas com Sindrome de Cogan e é dificil
encontrar... Por outro lado, pessoalmente também me da jeito, também é bom
ndo s6 conhecer pessoas que sabem o que é a doencga, como porgue também
acho que pode vir a ser importante... A surdez, as pessoas nao ouvirem, a
surdez € muito invisivel (E2 — Nao se vé a deficiéncia logo.) e se calhar nés,
gue ouvimos mal, se calhar podemos fazer alguma coisa para mostrar como €.
E...eu oico mal, ha quem n&o oiga nada, n&o é, e se calhar nés... também é

importante mostrarmos isso.
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A primeira pergunta que eu tenho... portanto, tu disseste-me que comecaste a
ouvir mal em Novembro e s6 em Fevereiro € que os médicos descobriram o
que era. (E2 — Que era o Sindrome de Cogan.) Como € que foi, desde que
comecaste a ouvir mal até Fevereiro, até saberes o que era, como é que foi

essa altura, como € que te sentiste?

E2 — A primeira reaccdo que tive foi a vista, ndo €, porque ndo me conseguia
equilibrar, tinha dificuldade em focar as coisas, eu ia a andar e via sempre tudo
assim, pronto, altos e baixos, certas coisas a mexer, placas, letreiros, tudo,
entendes? Como isso era a vista, obviamente fui a um oftalmologista e a varios
sitios e sO depois é que... eu tinha sempre o habito de atender ao telefone
sempre do mesmo lado, do mesmo ouvido e falava bem ao telefone a mesma.
Entretanto, eu andava a ver se era algum problema na vista e ndo era nada, o
médico ja me tinha dito que eu nao tinha nada na vista, via perfeitamente bem.
E um dia estava ao telefone e mudei o telefone para o outro ouvido e néo
conseguia ouvir praticamente nada e ai € que comecei a pensar que seria da
audicdo. Isto passado ai umas 2 semanas de eu ter comecado com essas
tonturas. E depois, em 3 semanas, mais ou menos uma semana depois, 3
semanas, 0 maximo um meés, deixei de ouvir completamente. (E — Foi muito
rapido.) Foi mais ou menos um més, mais ou menos. Um més e deixei de ouvir.
Deixei de ouvir e depois sé ouvia coisas muito altas, depois ouvia pior de um
ouvido e melhor doutro. Entretanto, mais tarde, a coisa inverteu-se, comecei a
ouvir melhor de um ouvido e deixei de ouvir do outro praticamente, e depois
agravou e fiquei surdo profundo. Tem flutuado muito pouco, muito pouco. E
assim, quando escreveram no diagnostico, puseram “caracter flutuante” (E —
Sim), mas tem flutuado muito pouco, tem-se mantido estavel, eu oico sempre

praticamente o0 mesmo.

E — Pois, eu, no meu caso, no principio, no mesmo dia havia flutuagdes muito

grandes, agora ha um ano e tal que esta estavel.

E2 — Eu também foi assim no principio, durante ali 1 més, 2 meses, depois
estabilizou, pronto, o direito. Depois do implante...tenho o implante neste

momento, se eu tirar o implante, mesmo no ouvido direito ndo ouco
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praticamente nada, porque a audicdo residual desapareceu completamente. (E
— Pois.) Se o implante ndo desse resultado... deixei de ouvir completamente,

completamente...isso é a pior coisa que... por isso eu decidi fazer o implante.

E — E entretanto, até a altura do diagndstico, pessoalmente, como é que tu te

sentiste? Como é que reagiste a isso tudo? Foi muito rapido!

E2 - E mau, porque € assim, € sempre mau, mas eu ja via tudo com 18 anos,
acabado de entrar na universidade, até...um dia estava a... eu escolhi uma
profissdo que pede muito de nds, audicdo, visdo, concentragdo, tudo, e
sinceramente, pensei ali durante alguns tempos se devia continuar ou ndo o
curso (E — Sim.), esse ou mudar para outro, outro que eu tivesse outro tipo de
actividade profissional, em que eu néo tivesse que ter um contacto diario com
as pessoas (E — Sim.), mas depois resolvi ir aprender Lingua Gestual e a
minha ideia foi aquela, vir a dar aulas a surdos, a minha ideia sempre foi essa,
acabar o curso e dar aulas a surdos. Pronto. Entretanto, depois mais tarde,
guando fiz o implante, tive problema com esse lado, porque eu comecei a ouvir
melhor (E — Pois.) e entretanto, como consigo ouvir melhor, estando numa
escola um bocadinho mais favoravel, em que os alunos fossem um bocadinho
mais doéceis, va, pronto, um ambiente um bocadinho mais acolhedor, para mim
em termos de contacto e de trato com as pessoas, se ndo fosse uma escola
problematica, isso ajudava um bocadinho, j& ndo havia necessidade de ir para
uma escola especial, ndo é? (E — Sim.) Mas de principio, quando eu decidi
continuar o curso, porque ali, naquela altura, estava muito complicado, nédo €, o
gue eu tive mesmo foi aos 18 anos e, eh pa, é uma fase muito ma, muito ma.
Depois as pessoas pensam, bom, quem é que me vai querer, coisas assim,
essas coisas, que nessa idade mexem muito, ndo €? (E — Sim.) Quem € que
me vai querer? O que é que eu vou fazer? Em que é que vou trabalhar? Com
gue amigos me vou...vou dar, ndo €? Porque a deficiéncia auditiva € a que se
vé, é a deficiéncia que menos se vé, mas provavelmente é aquela que maiores
limitacbes em termos sociais traz, porque se nés tivermos uma deficiéncia nos
olhos, também vai ter limitacbes, pronto, mas essa pessoa consegue
comunicar perfeitamente com outra qualquer. No nosso caso, ndo. Muitas

vezes, jA me aconteceu, na altura em que eu ndo conseguia comunicar e,
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pronto, assim, entre aspas, passei por parvinho, muitas vezes, ndo €? Porque
falavam comigo e eu ndo percebia e abanava a cabeca, «esse ndo esta muito
bem, coitado!», pronto, as vezes tém acontecido muitas dessas. E hoje em dia,
por vezes também acontece, em sitios com muito barulho e assim. P4, é uma
fase de adaptacdo complicada, ha pessoas que é maior, outras mais pequena,
pronto, e também depende muito do apoio que a pessoa tem, da familia e dos

amigos, nédo €, (E — Pois.) depende muito.

E — E, quando soubeste em Fevereiro o que era, o que tinhas, a doenga...eu

nao sei se te explicaram o que era a doenga logo...

E2 — Explicaram, porque havia problemas relacionados com as articulacdes,
dores, coisas a nivel...pronto, que era uma doenga auto-imune e que nao se
pegava, ndo era transmissivel e nem se sabia como aparecia, parecia que era
um problema genético, nada disso ...oh...mas aquilo foi muito vago porque, eh
pa, s disseram que havia poucos casos e que tinha que usar um aparelho. Eh
pa, com 18 anos usar um aparelho. Fartei-me de chorar, entendes,
na...(empresa de reabilitacdo auditiva), chorei muito Ia, nesse dia. Depois, a
partir dum, depois de mais tempo, um més, dois, que a pessoa se comecgar a
adaptar aos aparelhos, eh pa, a pessoa comeca a pensar naguela de
transformar isso numa coisa positiva também, pronto. E a partir dai, com a
ajuda dos amigos, da familia as coisas tornam-se um bocadinho mais facil.
Depois foi continuando, continuando... Tive alguns problemas na universidade
devido a isso, desde sempre. Eu tive um professor de estagio, que era
responsavel pelos estagios pedagdgicos na universidade (E — Sim.) que me
aconselhou vivamente a mudar de curso, ndo podia continuar aguele. Disse-me
«legalmente, vocé pode continuar, mas a sua condicdo ndo Ihe permite depois
exercer a funcdo em condicdes.». Na altura ele era capaz de ter alguma razao,

mas depois com o implante as coisas séo diferentes.

E — E como € que foi ouvir isso numa altura em que ja tinhas decidido continuar

(E2 — Estava no 2° ano do curso.), sabias que era aquilo que querias?
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E2 — E assim: nessa altura eu pensei «se ndo der ouvidos ao professor,
provavelmente eu é que me vou dar mal, porque vou tirar um curso de 5 anos -
na altura era de 5 anos (E — Sim.) - 5 anos a estudar e depois ndo vou ter
emprego.» Se de facto ele me aconselhar mal e depois eu tiver... foi um
bocadinho inconsciente, mas eu sentia que ia-me dar bem naquilo, ndo é? Foi
sempre aquelas coisas e depois, mais tarde, quando eu ja tinha decidido que ia
continuar, tive um professor, de Ensino Especial, o professor..., que trabalha
no Ministério da Educacéo, na parte do Ensino Especial, pronto, ele percebe
muito dessas coisas e legislacdes, enfim, e que estava para sair brevemente
uma legislagdo, saiu em 2001...2003, e que € o decreto-lei das quotas na
Funcgao Publica para... (E — Sim) esse decreto-lei € de 2003 (E — Pois, ndo sei
exactamente de quando é que é.) Estava para sair uma legislacdo em que 5%
das vagas a concurso para emprego no Estado eram atribuidos a pessoas que
apresentassem mais de 60% de incapacidade e que eu ia ter direito a isso,
para continuar, e devido a minha condi¢cdo poderia enveredar por uma escola
em que fosse mais facil para mim. Pronto, e continuei um bocadinho
inconscientemente, sempre até ao 5° ano e de facto ele teve raz&o, porque no
1° ano em que concorri fiqguei em Quadro de Zona, fiquei automaticamente
efectivo na zona de Evora e tive muita sorte, pronto. Eu ja tinha decidido que ia
continuar aquele curso, mas quando ele me disse aquilo, fiquei um bocadinho
mais descansado, ndo €, pronto, senti que tinha mais possibilidades de dar
continuidade, porque se nao tivesse tido esse tipo de apoio, poderia até ter
desistido mais tarde, ndo €? Porque, é normal, uma pessoa escolher uma
profissdo como é o Ensino e ter esse tipo de limitacdo, € muito complicado, so
de pensar que se vai ver naquela situacdo, miudos a falarem e nds sem
percebermos, € uma coisa que da uma angustia que s6 quem passa é que
percebe, ndo é? E uma angustia muito grande, nos estamos ali a frente da

pessoa e nds vemos que a pessoa esta a falar e o som nao entra, o som nao...

E — Chega la... Pois, é complicado...é complicado, calculo que seja, que eu

nao voltei a escola, mas lembro-me como era dantes.

E2 — Eu estive um ano no... (escola) a estagiar, s6 com um aparelho. Foi muito

complicado, muito, muito, mesmo porque um individuo tinha de fazer leitura
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labial, eu tinha 3 turmas, eu ndo ouvia, 60 minutos. Chegavam ao pé de mim a
falar e eu sempre a olhar para a boca deles, e as vezes apareciam-me miudos
com aparelhos nos dentes e assim, € um cansago enorme, depois ainda ter de
ir para casa. Chegava a casa esgotado. E muito complicado, devido ao
sacrificio diario que aquilo pede a qualquer pessoa, a qualquer pessoa, se €
uma pessoa com uma deficiéncia auditiva, pior ainda, € muito mau, muito mau,

porque a pessoa tem que ter o dobro da atencao.

E — A seguir a altura do diagndstico, tu deves ter sido acompanhado por

meédicos, acho eu (E2 — Sim.), por um otorrino, oftalmologista possivelmente...

E2 — Fui ao oftalmologista uma vez ou duas. Despistaram, disseram logo que
nao havia nenhum problema de visdo, que eu ndo tenho nada. Eu nunca tive
cataratas, nem nunca tive nada na vista, nada. A Unica coisa que eu tive foi uns
borbotozinhos na vista, assim umas coisinhas pretas com umas borbulhas mais
claras, e o oftalmologista disse-me que isso é normal, ele também tem. E
normal ver esses borbotozitos, depois as vezes aparece um tempo, outras
vezes fica assim, como € que eu explico...se eu olhar para coisas muito claras,
eu vejo as vezes assim uns borbotozinhos (E — Sim, sim.), eu vejo e é normal,
muitas pessoas tém isso, ndo se preocupe que isso ndo tem nada de anormal.
Foi 1 vez ou 2 e agora, h4 uns 2 anos, quando fui ter com o otorrino, também
tive outra vez. Fui ao oftalmologista e ele disse mais ou menos a mesma coisa,

nao tem problema nenhum.

E — E reumatologista?

E2 — Também fui ao reumatologista. Eu, as vezes, tenho assim umas
pequenas dores nas articulagdes, pouco, mas nao € assim nada... O
reumatologista também disse que eu nao tinha assim nada. Os problemas com
que fiquei foi: equilibrio, eu ndo consigo equilibrar-me como eu me equilibrava
dantes, ndo é, e é o ouvido. E do lado esquerdo da face ndo consigo sentir
bem como sentia antes, fiquei aqui com (E — Falta de sensibilidade?) ...falta de

sensibilidade do lado esquerdo, eu sinto muita falta de sensibilidade deste lado.
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E — E para além dos médicos, foste acompanhado por outros técnicos de

saude?

E2 — Fui. Fui uma vez, por indicacdo do Hospital, a uma psicéloga de pessoas,
pronto, estava habituada a lidar com pessoas surdas, criancas, e eu so la fui
uma vez. Fui l& uma vez como doente e depois ela gostou muito de mim, nem
sequer paguei a consulta nem nada. E hoje em dia ainda falo muito com
ela...eu também fiquei...falo muito com ela, ainda. Nunca paguei uma consulta,
porque ela disse-me que eu ndo precisava de psicologo, ndo precisava porque,
pronto, tinha...encarei muito bem a situagcéo e, pronto, tive um periodo de
adaptacao curto relativamente ao problema que tinha acontecido, foi uma
adaptacao rapida. (E — Mas também o problema foi muito rapido.) Pois. Foi isso
gue a impressionou mais, como o0 meu problema tinha sido muito rapido, o
impacto podia ter sido maior. E néo foi, foi exactamente o oposto, foi uma coisa
muito rapida e consegui recuperar mais ou menos, talvez pelo facto de eu ter
comecado o curso ha pouco tempo e ter pensado que, se ja tinha comecado,
nao podia desistir agora, ndo é? E depois € assim, acho que o facto de eu ser,
de ter sido habituado digamos que a dar o litro...porque eu nasci 10 dias
depois de 0 meu pai falecer da sua doenca e a minha mae sempre me criou
sozinha e nas férias e isso, eu ia para as obras para conseguir arranjar algum
dinheiro. Depois a minha mée sempre me disse «vé mas é se te livras disto e
se arranjas uma coisinha melhor», e eu tinha comegado e depois pensava
naquilo muita vez: entdo eu andei 18 anos a estudar para ir parar as obras
outra vez? Nem pensar nisso! Nunca! Andava sempre, constantemente, nesta
luta diaria, bum, bum e tal... e acho que, se eu tivesse nascido com pai, mae,
irmaos, se eu tivesse tudo aquilo que queria, eu ndo tinha conseguido fazer (E
— Sim, sim.), e recuperado tdo facilmente desse tipo de problemas, porque o
facto de eu ter aqueles problemas, problemas ndo eram, eram situacdes da
vida, ndo é? Porque eu, de facto, achei falta sempre do meu pai s6, ndo em
nada material, (E — Sim, sim.) porque a minha mée sempre me deu tudo o que
era essencial, nunca luxos, mas as vezes sentia aquela necessidade de,
olhando os meus amigos, «olha, vou ao café ver a bola com o meu pai», eu
nao vou ao café ver a bola, vou ter que ir sozinho. Era assim, era sé desse tipo

de coisas que eu sentia a falta do meu pai. E ainda hoje sinto-me mal, mas
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também n&o tenho assim muita, muita pena, porque...acho que nés nao temos
pena de ndo conhecer, de ndo ter algo que ndo conhecemos, estas a
perceber? Eu ndo estou a dizer que nao tenho pena de nao ter pai, mas néo
posso dizer que passo a vida a chorar por néo ter pai, porque eu nunca tive,
ndo sei como é. (E — Exactamente.) Mas o facto de ser esta situacao toda,
ajudou-me a ultrapassar esse problema mais rapidamente, porque a febre que
eu tinha de conseguir alcancar os meus objectivos fizeram com que essa
recuperacédo fosse mais rapida e sé visse aquilo (E — Sim, sim.), o problema da
audicao ficou digamos que para segundo plano. Eu tinha que tentar todas as
estratégias para chegar 1a, estudar muito, os meus colegas davam-me muitos
apontamentos na universidade, davam-me sempre, eu nao tirava nada, so fazia
leitura labial para ver se percebia alguma coisa, 0s meus colegas € que me
davam os apontamentos, eu tirava copias sempre e eles eram sempre muito
prestaveis nisso. Também nao custava nada, emprestarem-me as cépias para

eu tirar, ndo é?

E — E achas que da parte dos médicos e de outros técnicos, porque por
exemplo, foste apoiado também audiologistas, ndo é, na... (empresa de
reabilitacdo auditiva), pelo menos, ndo é? (E2 — Sim, sim.), achas que em
relacdo a doenca que é e em relacdo ao problema da audicdo, que foste bem

acompanhado?

E2 — Fui, dentro...embora eles também ndo saibam, o que é normal, eles
também ndo saibam muito bem lidar com a situacdo, porque é uma coisa
que...ndo ha muitos casos, nao €, entao eles também nao tém uma resposta
imediata, sabem que aquilo provoca mais ou menos este problema aqui e ali,
mas em termos de acompanhamento, acompanhado pela psicéloga, mesmo
a... (empresa de reabilitacdo auditiva), os audiologistas, sempre foram muito
prestaveis em todos os aspectos, até mesmo...estou-me agora a lembrar do
dia em que eu soube que ia colocar o aparelho e eles foram muito prestaveis e
disseram-me, pegaram em mim e, «olha, é assim, agora tu vais ver, € uma
mudanc¢a, uma coisa muito brusca, depois vao achar que és diferente, vais
andar na rua, a andar, vao olhar para ti, as vezes até, por exemplo, uma mulher

olhar para ti e a pensar, a olhar para ti por seres bonito ou isto, ou por seres
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alto, ou por isto ou por aquilo e tu vais pensar que nao é, que é por causa de
teres aparelho. Vai ser um periodo de adaptacdo, em que vais andar a pensar
nisso, mas daqui para a frente vais ver que usar o aparelho € como lavar os
dentes, € como ter o cinto nas calcas, € como calcares os sapatos, requer
habito e vais-te adaptar a isso. Pronto, todos esses aspectos foram importantes
para eu me mentalizar de que aquilo ia ser um bocadinho mais facil do que

parecia.

E — Houve algum apoio por parte dos profissionais de saude, algum deles em

particular foi importante para ti e para te ajudar nessa fase ou nem por isso?

E2 — De forma informal...como eu te disse, eu fui a psicologa e ela disse-me
que eu ndo precisava de apoio psicologico (E — Sim, sim.), no entanto eu falava
com ela regularmente, ao telefone, ia 14, ela dizia-me «vem ca falar comigo» e
eu ia, falava, dizia-lhe em que é que tinha mais dificuldade, e nisto ou naquilo,
de forma informal, com a psicéloga, porque nunca tive uma consulta, nunca fiz
testes, nunca fiz nada. E assim, so falava com ela, ela ndo registava nada, ela
nunca tinha nenhum papel, falavamos, ela tinha a sexta e o sabado, «entéo,
esta tudo bem? Anda falar um bocadinho», era assim. Quando ia a... (empresa
de reabilitacdo auditiva), a mesma coisa, 0 audioprotesista, 0...0...€ ©

responsavel técnico pela...o...(nhome), o...(nome), o ...(nome).

E — Nao, eu s6 conheco o audioprotesista e o...(nome).

E2 — E é s, pronto, era mais com essas 4 pessoas que eu tive sempre, mas
mais com a psicéloga. Quem me ajudava assim mais nesses aspectos, nem

que fosse assim uma vozinha de animo...

E — Assim de repente, pensando de repente, quais foram no teu dia-a-dia as
mudancgas principais naquela altura? (E2 — Pois.) Quer dizer, a primeira

é...deixas de ouvir, praticamente, nao é?

E2 — As primeiras foi: eu sempre sai, praticamente...ndo saia a noite com os

meus amigos, deixei de ir a discotecas, deixei de ir a bailes, estava com 18
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anos, deixei-me disso... Na altura namorava com uma rapariga e ela comegou
a ficar com medo de, pronto, o que é que eu ia fazer da minha vida, o que é
que ia fazer, ia trabalhar em qué, essas coisas assim. Ela foi-se embora e isso
foi péssimo para mim (E — Pois.), ndo porque eu tenha ficado a perder por nao
ter ficado com ela, ndo, mas pela situacdo em si. (E — Claro, claro.) Se eu ja
estava a pensar quem € que me ia querer, o que é que iria fazer, e com mais
aguela afirmacao dela de ir-se embora e dizer-me essas coisas. Eu sei que ela
nao foi por mal. Possivelmente eu, se calhar, ndo fazia, se calhar ndo o faria se
eu estivesse nessa situacdo; se eu estivesse assim com uma pessoa que
ficasse com esse problema, mas acho que ndo chegava ao ponto de me
acobardar de tal forma, de ficar com medo disso, né, mas ela, pronto, foi franca
e ...0 pa, temos que respeitar, ndo €, nem toda a gente € igual. (E — Claro.)
Mas ela teve medo e isso foi uma coisa que me magoou muito, durante muito
tempo. E depois, a mudanca completa entre o deixei de ouvir e tive que passar
a fazer leitura labial, tive que passar a ver muita televiséo, para conseguir fazer
leitura, muitas telenovelas, brasileiras, portuguesas, essas coisas, para
conseguir fazer uma leitura labial. Foi acompanhando o teletexto e... (E — Sim,
sim, sim.) ...para confirmar se a leitura estava a ser bem feita, ndo é€? (E —
Aprendeste sozinho a fazer leitura labial?) Sim, sim, aprendi sozinho e depois,
mais tarde, por conselho da psicologa, fui aprender lingua gestual, para ficar
com essa formacdo. (E — Sim, sim.) Pronto, ela achou importante de ir
aprender a lingua gestual para ficar com essa formacao, era sempre uma mais-
valia, porque... (E — E claro.) Essas foram as mudancas principais, mas aquela
que mais me magoou foi o facto de a minha namorada ter, na altura...ter-me
deixado, pronto, acabou por ser isso. Actualmente, eu sei, sinto, isto &, e acho
que ela vai sentir também, que foi uma coisa péssima que ela fez porque ela,
por exemplo, namorou muitos anos seguidos com um rapaz e aquilo ndo deu
certo, anda la de emprego para emprego, e eu felizmente estou a fazer a minha
casa, tenho 0 meu emprego, tenho a minha vida. E espero que ela pense todos
os dias... que fez muito mal em ter-me, em ter-me deixado, pronto. (E — E tu
encontraste alguém que te aceita como és...) Sim, mas olha, até nisso, até
nisso, a primeira vista, foi a primeira vista, a primeira vista, durante algum
tempo e também aconteceu eu e mais ela, porque ela também tinha um

problema semelhante, surdez, mas nasceu assim, é linguistica, eu aproximei-
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me mais dela por causa disso. As vezes ha aquela coisa de a gente, va, se
aproximar mais de pessoas que tenham o mesmo problema, ndo é? (E —
Exacto.) Isso foi a primeira vista. Depois, o facto de ndés termos namorado
muito tempo, casado, e...pronto, ja havia mais qualquer coisa, mas a primeira
que ali eu comecei mais a falar com ela porque, eh pa, € uma coisa inata, que
acontece porque nés damo-nos mais com uma pessoa que tenha o mesmo
problema que nos, ainda, mesmo que nao seja, mas nos sentimos que essa

pessoa percebe-nos melhor, ndo é?

E — Tu, no teu dia-a-dia, pronto, j& me falaste das mudangas que houve. Claro
gue passaste a ter mais dificuldade para, ndo para comunicar com 0S Outros,
mas perceber os outros. JA me falaste do teletexto, da leitura labial. Os teus
amigos, a tua familia, havia alguma outra estratégia para perceberes o que eles

diziam?

E2 — Nao, acabou o dialogo. Para eles também foi muito complicado porque...
imagina a angustia da minha mae a falar comigo e...as vezes a minha mae
chorava também, quando eu...por exemplo, houve uma vez uma situacédo em
gue néo consegui perceber o que a minha mae me queria dizer e era uma
coisa que era mesmo importante ela me dizer, e eu ndo consegui perceber,
enervei-me tanto que dei um murro na mesa, que o tenddo do dedo mindinho
passou para cima, tive que ir ao hospital para, para, pronto... Fiquei com o
tendao deslocado e aquilo nem doeu, porque eu estava num stress danado e
com vontade, sei |4, se apanhasse alguém a frente, matava-o. Nao sei...e uma
angustia, que a minha mae também estava sem poder comunicar comigo, ndo
€, e € uma situacdo em que uma pessoa hao pode fazer nada para ajudar, as
pessoas e assim da familia... (E — Sim, sim.) Bastante mais tarde eles
comecaram a perceber que ndo era tanto falar alto, porque falavam muito alto
comigo, gritavam «Ei!!ll», e eu dizia-lhes que nao era preciso falar tdo alto, era
sé mais devagarinho, para eu fazer uma leitura labial em condi¢bes. E eles
estiveram algum tempo para perceberem e depois deles descobrirem isso as
coisas tornaram-se um bocado mais facil, ndo é? Porque ali nos primeiros 3, 4,
5 meses, falavam aos gritos comigo e as vezes viam-me a sair e gritavam

comigo e eu ndo ouvia nada, mas eles gritavam, davam em... (E — Falar nas
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costas?) ...falar nas costas, gritavam comigo. Isso aconteceu com toda a gente
e depois mais tarde € que eles falavam comigo de frente a mim, ainda hoje.
Mesmo ainda hoje, com o implante, se ndo for muito longe, eles falam, mas se
for assim um bocado longe, véo ter comigo e mais perto, até mais perto me
chamam porque eu mais perto ja oico bem, mais ou menos. (E — Sim, sim.)
Mas essa coisa nunca mais... Eles falam com mais cuidado, tém mais cuidado

a falar, quer comigo quer com a minha esposa.

E — Falaste-me da reaccéo da tua mée e dos teus familiares. E os amigos que

tinhas na altura, como é que eles reagiram?

E2 — Reagiram bem, nunca tive ninguém que se afastasse, nunca tive ninguém
que se afastasse, isso... Eles estranharam muito, porque estavam habituados
a uma pessoa e depois... a pessoa € a mesma, mas muda, mudam coisas, nao
€? Muda muita coisa, até a forma de falar, eu até quando falava com os meus
amigos estava sempre com uma reacgao de que... a vida estava a ser injusta
comigo e muitas vezes eles € que pagavam, até nas reaccdes e tudo. Eles
diziam «eh pa, vamos sair um bocado», «ndo quero», e eles as vezes até
podiam pensar que era com eles, mas nao era, ndo era com eles, era... eu
estava aborrecido comigo proéprio, e volta e meia eles insistiam, andavam ali,
nao €&, pronto. Mas felizmente nunca tive... e toda a gente compreendeu isso e
nunca tive ninguém que se afastasse, aqueles amigos que eram na altura séo

0S que tenho agora e mais alguns.

E — E com as pessoas que conheceste depois? As coisas sao diferentes, nao
€, penso eu, pelo menos por experiéncia propria. Quem nos conhece ja assim,
a reaccdo ndo é a mesma, ndo é? Sentes que isto te aconteceu a ti ou néo,

com as pessoas que conheceste depois de teres adoecido?

E2 — E assim, normalmente eu tinha muitas pessoas, conheco, que iam ter
comigo devido a situacdo que me tinha acontecido e ndo s6 essa, porque eu
tive um tumor em 2002. Tive um tumor no peito, fiz quimioterapia, estive no
hospital bastante tempo, e tinha muitas pessoas que vinham ter comigo,

algumas para fazer entrevistas para trabalhos, outros...vinham ter comigo
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colegas meus, porque eu, como... (E — Desculpa, ndo percebi.) Eu tinha
sempre boas notas e vinham ter comigo a dizer «como € que tu, pa, tu no
hospital e tudo, como é que tens essas notas?» e eles ficavam assim um
bocado admirados, ndo é€? E ainda hoje, ha uns tempos encontrei uma colega
minha que era da universidade e eu s6 a conhecia de vista, e ela viu-me,
trabalha nuns recintos de Evora, estava numa prova de desporto escolar e ela
veio ter comigo, «OI4, tu ndo te lembras de mim?», e eu ndo me lembrava dela,
mas ela lembrava-se de mim, porque eu era o Unico do ensino politécnico, pelo
menos daquele ano do curso que tinha aquele problema, que toda a gente
sabia: «o... € aquele rapaz que ficou surdo, teve isto, teve aquilo...». Passei a
conhecer muita gente, também devido a isso, mas eu s6 0s conhecia, eles
conheciam-me a mim. Digamos que passei a ser popular. (E — Certo.) (risos)
Passei a ser popular, mas era popular e ndo era; ao mesmo tempo eu era
popular, mas ndo era muito popular porque néo falava muito com as pessoas,

devido ao meu problema, mas era popular devido a situacdo em que estava.

E — E como é que foi isso, ser popular por motivos que ndo eram agradaveis?

Porque, quer dizer, tiveste dois problemas de saude bastante complicados...

E2 — De seguida, apesar de...as vezes eu também penso nisso. Talvez eles se
aproximassem de mim, gostassem de falar comigo para também encontrar
forcas, se calhar, para os problemas deles e viam em mim, se calhar, alguma
motivagdo...pois, que eles viam em mim alguma motivagado para a vida deles,
se calhar. Depois, ja tive muitos colegas que falaram...que...pronto, que nao
era normal uma pessoa ter tantos problemas, tantos problemas num curto
espaco de tempo, porque em dois anos eu tive a surdez e tive o tumor... E
conseguir ultrapassar isso, ndo de uma forma facil, ndo era muito facil para
mim, mas para eles até pareceu facil. E foi bom assim ter parecido facil, foi

melhor.

E — Porqué?

E2 — Porgue eu passei o problema muito depressa, por exemplo, aquilo do

tumor eu figuei bom em 10 meses.
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E — E por que é que tu dizes que foi bom para eles ter parecido que foi facil?

E2 — Foi bom para eles ter parecido ser facil, porque era esse 0 meu objectivo.
O meu objectivo era eu recuperar daquilo rapidamente, para a minha mée néo
ficar preocupada porque eu estava como estava, 0S meus amigos nao ficarem,
porgue mandavam mensagens a toda a hora, como é que eu estava, como €
gue ndo estava, como é que estava a situacdo no hospital e eu dizendo esta
bem, tudo bem, e passados 2 meses fiquei bom. Fui operado, levei 45 pontos,
45 pontos! E essa foi uma fase muito ma, porque...uma fase em que eu tive
que decidir, e aquilo era uma questao de vida, porque os médicos disseram
que eu tinha que fazer quimioterapia e a quimioterapia provavelmente iria
calcificar a coclea e quando isso assim foi, eu tive de decidir. Depois, é assim,
quimioterapia é quimioterapia, ndo é? E tive que fazer quimioterapia e fiquei
com...alguma preocupagédo se aquilo iria calcificar. Fiz exames para ver se
havia possibilidade de calcificar e felizmente eles disseram-me que
provavelmente ndo iria calcificar a céclea e que nesse tempo poderia fazer o
implante coclear e tudo isso...mas tive de decidir ali, se fazia ou ndo fazia, mas
se eu nao fizesse a quimioterapia, eu iria morrer, de certeza e tive de fazer

mesmo. Tinha que fazer a quimioterapia, tinha que fazer.

E — Desculpa s6 uma coisa, tu foste implantado quando? O implante foi

quando?

E2 — Foi em 2005. 30 de Setembro de 2005.

E — Ha& bocado esqueci-me de tomar nota disso. Portanto, hoje em dia, a nivel

fisico, de saude, as coisas estao controladas, nao é?

E2 — Faco exames frequentemente, audiogramas, fagco TACs para ver se esta
tudo bem, nunca mais tive nada. Ainda na 52 feira fiz um TAC, para ver se
estava tudo em ordem. Faco, porque eu me preocupo mais com a saude agora
do que me preocupava antes (E — Pois.), porque se eu ja perdi a audicdo, ndo

qguero perder mais nada, é por isso. Ando constantemente a fazer exames para
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ver se esta tudo bem, porque s6é damos valor as coisas quando as perdemos.
(E — As vezes é. Pelo menos, damos mais valor.) Nunca tinha dado valor ao
facto de ouvir bem, antes. Sé passei a dar valor & audicdo e a comunicagao
com as pessoas depois de ter o problema e de ter passado aquilo, e eu tive
muito medo de perder...perder ou ter uma perda parcial na visdo, na minha

saude e entdo faco, tenho um cuidado acrescido com a saude.

E — A altura em que perdeste a audicdo foi uma altura muito complicada, seria
sempre mais complicada por causa da idade em que estavas (E2 — Sim.). E
hoje em dia, como é que €, como é que tu encaras a tua perda auditiva, a tua

falta de audicdo, como € que €é para ti ser surdo, hoje em dia?

E2 — E assim, nalguns aspectos... com os meus alunos, na minha vida
profissional, ser surdo e fazer uma vida igual aos outros... se ha algo de bom
que tenho, é a profisséo, isto porque os meus alunos muitas vezes véem em
mim um modelo para eles (E — Claro.) e as vezes digo isso muitas vezes que a
vida as vezes é ingrata, ndo é, e se eles tiverem algum tipo de problema no
futuro, vao ter que saber lidar com isso, com a situacdo, seja uma perda de
audicdo, ou uma perda de uma perna, uma perda de visdo, um acidente que
provoque danos fisicos, seja o que for. E muito importante...ndo tanto saber
cair, mas saber levantar. (E — Claro.) E acho que nesse aspecto, € uma coisa
boa para eu conseguir dar bons conselhos aos meus alunos, o professor nao é
s6 para dar aulas e ensinar, serve também para dar conselhos. Os professores
servem para isso também. Agora, em termos da minha vida diaria, ja fui
algumas vezes discriminado, pronto digamos assim, discriminado, por causa
disso. Eu, por exemplo, ja uma vez me disseram no banco, quando eu fui fazer
o empréstimo da minha casa, que eu era invalido. Disseram-me, vocé ja é
invalido, mas eu s6 vou fazer um seguro contra morte por ser surdo? E eu
disse «olhe, eu anulo as contas neste banco e prefiro cancela-las agora,
porque ninguém me diz a mim que eu sou invalido, porque eu trabalho igual ao
senhory» e...p4, ja tive algumas situagdes, ja tive situagdes por exemplo em que
para umas coisas uma pessoa € deficiente, para outras ndo é, porque a
deficiéncia auditiva é vista como uma deficiéncia diferente, para umas coisas o

ser surdo € muito limitante, para outras ndo. Por exemplo, eu ja cheguei a ir a
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feiras de artesanato e assim, e diz a entrada «gratis para deficientes» e eu
digo, «olhe, eu ndo pago, porque eu sou deficiente» e eles olham para mim e
dizem assim «0 senhor tem algum problema fisico, mental? Tenha paciéncia,
diz ali deficientes.». Quer dizer, eu para umas coisas sou deficiente, mas para
outras ndo sou. Ou se é para tudo, ou ndo se é para nada. Nessas situacdes
assim, a pessoa com o0 passar do tempo vai-se habituando, s6 que € um
problema, digamos que institucional, € um problema geral que tem a ver
também com o facto de as proprias associacdes nao fazerem o seu papel,
porque se as associagbdes de surdos fizessem o seu papel... Eu sei isto mais
ou menos porque eu ja fui secretario da Liga Portuguesa de Desporto para
Surdos e lidava muito com a APS’ e se eles ndo fazem mais é porque nao
sabem, ndo é, se eles ndo fazem mais € porque ndo sabem ou porque nao
podem, mas devia ser feito algo para explicar as pessoas o0 que € ser surdo.
Ser surdo nao € ser parvo. E ha muitas pessoas que, o surdo como...repara,
isto dependendo do contexto em que a pessoa vive, em que a pessoa esta
inserida, porque h& pessoas que nascem surdas e que tém sempre muitas
limitacBes a nivel oral, e ha outras que nao, devido a estimulacdo que tiveram,
ndo é, mas ha outros que ndo tém nenhum tipo de limitacdo mas que
contactando com outra... Eu vou ali ao café, peco um café e a seguir ela
pergunta-me «quer cheio ou meio?» e se eu ndo perceber, eu digo s6 sim e ela
diz-me assim, pode nao dizer, mas, «coitado, tem uma coisa qualquer, tem
uma falhazita», ndo é? «Entédo eu pergunto se ele quer cheio ou meio e ele diz-
me sim?». Pronto, as vezes a pessoa pode passar ali um bocadinho por, ter um
atrasozito, assim uma coisa assim, o que ndo... (E — Nao tem nada a ver!)
...nao tem nada a ver com a realidade, ndo é? No dia-a-dia, 0 que eu sinto

mais € isso. E é, as vezes, as pessoas julgam-nos de outra forma.

E — Eu vou-te fazer uma pergunta que pode parecer, se calhar, um bocadinho
idiota, mas seja como for... Achas que se nao tens perdido a audi¢ao, que hoje

serias uma pessoa diferente? (E2 — Sim.) Sim? Em qué, especialmente?

" Associacdo Portuguesa de Surdos.
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E — Em sensibilidade, sei 14, mais em sensibilidade, porque eu, quando era
mais novo, ndo era tao sensivel as coisas. Por exemplo, eu sou alentejano, ndo
€? (E — Eu noto um bocadinho, um bocadinho no sotaque.) Eu vou dar um
exemplo pratico, também é um bocado estupido, mas é um exemplo pratico. Eu
tenho uma presséo de ar la em casa...uma pressao de ar...e antigamente eu ia
muito aos passaros com 0s meus amigos. Eu ndo vou aos passaros hoje, nao
consigo dar um tiro num passaro, percebes, ndo consigo dar um tiro num
passaro. Olha, por exemplo, eu outro dia ia na estrada, dei uma porrada huma
lebre. Se fosse ha uns anos atras, pegava nela, dava-lhe com uma coisa na
cabeca e metia-a no tacho. Levei-a para casa, dei-lhe agua, ela estava um
bocado tonta, tratei de uma ferida que tinha numa perna, estive la com ela 3
semanas, e ao fim, depois, libertei-a. Uma pessoa torna-se mais sensivel
devido a este tipo de problemas. Até mesmo os amigos e tudo, eu dou mais

importancia a essas coisas hoje, aos amigos, a familia, é diferente.

E — Fazendo um balanco disto tudo, a perda de audicdo que esteve ligada, esta
ligada a doenga, mas pronto... a doenga e a perda de audi¢cdo trouxeram-te

alguma coisa positiva? Ligando ao que estavas a dizer...

E2 — Trouxeram muitas, porque... € assim, sé trouxeram positivo porque eu
acho que consegui dar resposta a tempo e devido ao problema que me
aconteceu (E — Sim.), porque se eu nao tivesse dado resposta a isso, ndo
estava perdido, mas nao tinha feito tudo aquilo para o qual eu tinha trabalhado
durante muito tempo. N&o te vou dizer que trabalhar nas obras ou noutro sitio
qualquer seja um trabalho menos digno do que outro qualquer (E — Claro.),
mas se eu nao continuasse com essa febre de conseguir mostrar aos meus
amigos, a minha mae e aos meus familiares que, apesar dos problemas que
me tinham acontecido eu conseguia fazer aquilo ao qual eu me tinha proposto.
Se calhar ndo tinha chegado até onde cheguei, ndo é? N&o quer dizer que eu
tenha chegado muito...ha milhares de professores por ai no pais, mas com 0s
problemas que eu tive, com o tumor durante 0 curso, € 0 curso que era,
Educacao Fisica, eu tinha de fazer meio dia natacdo, ok. Eu nunca chumbei a
uma disciplina, aquilo ndo é um curso de advocacia, ndo é s6 estudar, eu tinha

que andar |la a ter uma data de... a nadar 100 metros livres, 200 e coisas
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assim. Foi um bocado complicado. Eu lembro-me que na dltima prova que eu
tive, ter natagcdo no curso, nem sei onde é que fui buscar tanta forca para fazer
o resto da piscina, mas sei que no fim eu ja nem via nada, estava quase a
morrer... Mas aquela febre que a pessoa tem de conseguir atingir aquele
objectivo e depois... e lembro-me de ir a nadar e pensar constantemente, entéo
nao é por causa de 10 metros que vou desistir agora. (ri-se) Devido a essa
situacao toda que me aconteceu ao longo desse tempo. Foi isso que me deu

mais for¢a para conseguir chegar aos meus objectivos.

E — Achas que ganhaste mais forca? (E2 - Claro, mais motivacdo.) Mais
sensibilidade, como falavas ha bocado, mais sensibilidade as coisas do dia-a-

dia?

E2 — Dou importancia as coisas mais pequenas. Eu, por exemplo, antigamente
pensava muito, muito em orientar a minha vida, e hoje em dia sinto tudo isso
como uma forma de subsisténcia e aproveitar a vida ao maximo, que isto
acaba-se num instante. (E — Claro. E um facto.) Ja passei pela situacéo e pela
probabilidade de a coisa se acabar, se o meu problema, se o tumor n&o tivesse
sido descoberto a tempo, ndo fizesse os tratamentos que devia fazer,
provavelmente ndo estava aqui hoje. Quando eu tive o meu problema, tinha um
colega meu de Estremoz que estudava Educacédo Fisica em Castelo Branco e
teve um problema muito semelhante ao meu. E eu s6 soube que ele morreu 5
meses depois de ele morrer, porque ninguém me disse nada. Eh pa, e depois
eu lembro-me naquela altura quando eu soube, eu estava...porque eu tive um
problema parecido ao dele, se me tivesse acontecido a mim, eu ndo estava
aqui. E séo essas pequenas coisas que nos tornam mais sensiveis e que nos
fazem aproveitar a vida de outra forma. Acho que temos muita coisa mais de
boa do que de ma, porque ha coisas mas que ndo passaram, nao passaram,
mas que nds aprendemos a viver com elas e as coisas boas ficam para
sempre. Estou-me a fazer entender? (E — Perfeitamente. O meu percurso é

diferente, mas percebo perfeitamente.)
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Entrevista F

ABREVIATURAS:
Fo Entrevistado
B Entrevistadora

DATA: 19/4 /2009

Nota: entrevista efectuada pelo chat do Gmail, em francés, em virtude de o
entrevistado ser francés e residir em Franca. Manteve-se a entrevista na lingua
original, apenas com ligeiras adaptacdes: colocacdo de acentos, escrita por
extenso de abreviaturas proprias de uma comunicacdo efectuada através da
Internet e agrupamento de frases por paragrafos, omitindo a quebra de linha e

a indicacao da hora de envio das diversas mensagens.

F - allez!

E - bon, d'abord je m'excuse s'il y a des fautes d'ortographe ou de vocabulaire

ca fait longtemps que je ne parle pas en francais, 20 ans, au moins!

F - tant que je comprend ¢a va! si je ne comprends pas je te demanderai!
E - ok

je veux aussi te remercier d'avoir accepté cet interview,

d'avoir déja rempli le formulaire avec les dates

F - ca me fait vraiment plaisir de t'aider, je t'assure!

E - je peux «enregistrer» la conversation pour pouvoir I'analyser aprés?

F - bien sar!
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E - merci
donc, jai lu tes réponses, sur le formulaire et j'ai appris que tu as eu les

premiers simptdomes au niveau auditif en septembre 2006, c'est ¢a?

F - cestca

E - et pour les yeux, tu n'as eu les symptdémes que I'année suivante?

F - oui, en été

E - c'est ce que je me rapellais

on s'est connues a ce moment-1a, je crois

bon, premiere question

tu as perdu l'audition progressivement pendant des mois et tu n'as eu le
diagnostic que presque une année apres

Comment as-tu vécu cette période avant le diagnostic? Qu'as-tu fait, quels sont

les sentiments que tu as éprouvés?

F - vaste question....

E - oui, je sais, prends ton temps...

F - alors, en fait je n'ai pensé a aucun moment que je deviendrai sourde au
début

E - oui

F - jusque vers Noel, je pense

au début comme mon audition fluctuait beaucoup, je pensais que c'était
possible que ¢a revienne normalement, j'ai gardé espoir jusqu'a Noel donc

le fait de ne pas avoir de diagnostic ne m'embetait pas car je savais que j'étais
entre les mains du meilleur medecin de Marseille, (un des meilleurs de France

je pense), et qu'il découvrirai tot ou tard ce que j'avais
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E - un oto-rhino?

F - au contraire j'étais plutot soulagée a chaque fois qu'un des examens était
négatif et qu'on pouvait écarter certaines maladies (comme la sclérose en

plaque par exemple, je m'en rappelle, j'avais eu tres peur que ce soit ca)

E - ah oui!

F - non, c'est le chef du service de médecine interne a I'hopital de...a Marseille

E - d'accord

F - et en fait comme je travaillais déja dans le laboratoire de cet hopital, j'allais
a leurs réunions de travail tous les jeudis, ou chaque médecin de son service
présentait les cas les plus difficiles, et il donc donnait des idées pour
comprendre ce qui arrivait au patient: a chaque fois il finissait par trouver, en
générél en 2 a 3 mois maximum

donc pour le diagnostic je savais que ¢a viendrai

E - donc, c¢a te rassurait!

F - oui, on peut dire ¢a

E - et, au fur et & mesure que le temps passait et tu continuais a perdre

['audition...

F - fait comme ca fluctuait, ce qui est devenu un peu dur a partir de mai, c’est
de me réveiller le matin en me disant: comment c¢a va étre aujourd’hui?? tu vas
entendre un peu?? beaucoup??? pas du tout???

donc chaque matin je me levai, je m'éloignai dans la cuisine (méme parfois a 5
heures du matin si je me réveillais pour aller aux toilettes), et je me perlai! pour

voir comment j'entendais, je me parlai

E - ah, d'accord, j'allais te demander ce que ¢a signifiait, se perler!!!
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F - et c'était soit super, soit ....mince alors ¢a va étre dur aujourd’hui

en plus comme je changeais de stage tous les 6 mois, jai commencé un
nouveau stage en mai, au moment ou je commencais a vraiment avoir du mal a
comprendre

jai expliqgué mon probleme, et tout le monde a été tres compréhensif, chaque
jour c'était: "alors comment tu entends aujourd’'hui?”, J'ai eu mon premier carnet

a ce moment, pour qu'on m'écrive quand je ne comprenais pas

E - tes 2 oreilles, elles ont été atteintes en méme temps? Les 2 en septembre?

F - en fait j'ai tres vite appris a lire sur les lévres, donc ¢ca ne me genait pas
vraiment si 1 seule personne me parlait a la fois, ce qui était le cas dans ce

stage

E - oui, je vois

besoin oblige...

F - en septembre en fait j'ai eu des bourdonnements dans les oreilles un matin,
2 jours aprés j'ai du rentrer chez moi car je n'arrivais pas a tenir debout avec les
vertiges, et les oreilles étaient pour moi un probleme secondaire, mais les 2 ont
varié, pas dans le méme sens, c'était pas du tout coordonné: un jour j'entendais
bien a droite et rien a gauche, l'autre un peu des 2 cotés, des jours bien des 2,

ou rien des 2...j'avais toujours un coté meilleur que l'autre, mais pas le méme!

E - oui, je comprends, c'etait pareil, avec moi

F - avant de parler de la suite, le plus dur moment a été entre janvier et I'été

au niveau de ma famille
E - oui, pourquoi?
F - car moi, je m'étais fait une raison: je suis une scientifique, je savais trés bien

gue méme si on ne savait pas ce qui se passait, au vu de I'évolution (toujours

vers la baisse selon les graphiques que je t'ai envoyés, que je remplissais au
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fur et & mesure), je finirais par me stabiliser, mais ¢a ne remonterai pas, je me
disais que ¢a s'arreterai peut-étre avant d'etre sourde totalement, mais je savais

que ¢a ne reviendrai pas a la normale

E - et ta famille?

F - et pour ma famille (ma mere surtout), ils pensaient qu'il existait une solution,
un autre médecin, d'autres médicaments, d'autres techniques, une
psychotérapie méme!!!

guelque chose qui ferait tout rentrer dans l'ordre!

E - je vois

F - en fait, ils avaient du mal a faire le deuil de moi en tant que personne

entendante

E - oui

et tes amis?

F - ce que j'ai fait tout de suite, en fait...je les comprenais, et j'ai essayé plein de
trucs (un radiesthésiste, tu sais c’est ceux qui "enlévent le mal" avec leurs
mains, je pense que ¢a existe partout: ce qui est encore plus dur, c’est que ces
gens te poussent a croire que tu peux aller mieux! j'ai fait 5 séances, et il te fait
penser que si tu arrétes, tant pis, mais si tu continues, ¢a peut aller mieux! il m'a
fait douter a un moment, mais mon compagnon m'a soutenue en me disant que

ca n'en valait pas la peine, qu'il mentait)

E - oui

F - en fait j'ai un groupe d'amis trés soudé, et ils ont tous fait des efforts pour se
faire comprendre, articuler correctement, m'écrire sur les carnets méme les
trucs inutiles: les jeux de mots, les petites blagues entre eux...nous sommes
sortis autant qu'avant, mais en fait je me suis rendue compte que j'échangeais

plus de choses avec eux, car comme on sortait souvent a plus de 10, tu ne
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peux pas vraiment discuter avec tous, tandis que la, je ne "discutait” vraiment
qu'avec 1 a 3 personnes pendant la soirée, mais beaucoup plus longtemps, on

se disait bien plus de choses finalement

E - aparemment, ton copain n'a pas reagi de la méme facon que le reste de la

famille...

F - en plus comme je lisais sur les levres, avec mes co-internes (ceux qui
travaillaient avec moi la journée, mes amis de classe, si tu veux), ils pouvaient
me parler sans parler! c'était trés amusant, il me parlait de trés loin par exemple
et je comprenais, ou alors il me disait qu'il en avait marre d'étre en réunion (

pendant la réunion), et on se comprenait!

E - c'etait marrant ¢a...

F - disons que ma famille était a 150 km, ils s'inquiétaient beaucoup, et ne me
voyaient pas souvent, alors que mon copain était la, et il me connait aussi,
javais envie de passer a autre chose, d'avancer en fait, et il voyait que je meme
si j'étais handicapée, ¢ca ne m'empéchait pas de vivre normalement, en faisant

des efforts

E - oui

F - alors que ma famille, je pense qu'ils se demandaient plus comment j'allais
faire? comment travailler? comment vivre sans entendre? je pense que pour
eux c'était forcément étre seul et isolé du monde, triste
en fait c’est quand j'ai demandé un implant que ¢a a changé car a cette

occasion j'ai eu une grosse discussion avec eux

E - pourquoi?

F - jai demandé l'implant alors que je n'étais pas encore sourde totalement,

vers juin
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E - mais tu entendais trés peu, n'est-ce pas?

F - en fait j'avais hate d'etre sourde a ce moment!

E - oui

et pourquoi la discussion?

F - oui C'est ¢a, j'entendais trés peu, ¢a ne servait a rien, d'entendre ca! donc
jai parlé d'un implant avec I'ORL, j'ai rencontré le chirurgien pour savoir quelle
oreille implanter: I'implant détruit ton oreille, tu n'as plus aucune chance de ré-
entendre! on a donc choisi 'oreille qui "entendait” le moins"

et en fait c’est a ce moment que j'ai compris ce que vivaient mes parents

E - peux-tu m'expliquer ¢a?

F - car quand j'étais heureuse de leur annoncer, ma meére I'a mal pris, et elle a
dit "mais si tu mets l'implant, tu ne pourras plus jamais I'enlever! comment

feras-tu si tu ré-entends! ton oreille sera détruite pour rien!"

E - ah, c'est la que tu as compris que pour eux, tu avais encore la chance de

reprendre l'audition, ce n'etait rien de definitif?

F - C'est Ia que je lui ai dit qu'il fallait faire le deuil de mon audition, que je
n'‘entendrais plus jamais comme avant, qu'il fallait continuer comme c¢a, que ca
se passerait tres bien, qu'elle devait échanger sa fille entendante contre une
malentendante, et qu'il fallait arreter de chercher une explication, que les
choses étaient comme ca et pas autrement!

oui ,c’est ca
E - a ce moment-1a, tu avais déja le diagnostic?
F - eux ne 'ont vraiment compris qu'a ce moment

non, en fait je suis allée pour la deuxieme visite, fixer la date de l'opération, mi

juillet je crois, et j'avais un peu mal a I'oeil: le chirurgien m'a dit: "vous n'auriez
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pas un syndrome de cogan?". moi, j'ai dit "non, non, je crois que c’est le soleil,

on a passe la journée a la plage!"...et tu connais la suite!

E - et quand tu as su que tu avais Cogan (je ne sais pas si tu en avais déja
entendu parler)? Decris-moi ce moment-la...

On t'a dit ce que c'etait?

F - en fait je ne me rapelle plus tres bien, mais je pense que j'étais bien sur
contente d'avoir enfin un diagnostic, mais en méme temps ce n'était que le
début d'un long parcours

E - oui...

F - disons que j'aurai préféré avoir une maladie qui ne touche que les oreilles!
E - d'accord!!!

F - et qui ne mette pas en jeu mon pronostic vital!

E - d'accord!

F - donc je n'ai pas vraiment été soulagée par ce diagnostic

E - et aprés, tu as eu l'appui d'autres médecins d'autres techniciens, d'un

psychologue?

F - en fait j'ai eu I'appui d'une ORL de I'hopital depuis le début, on est devenues
amies d'ailleurs, et donc j'étais la "chouchou" du service des audiogrammes a
I'nopital de..., comme j'en faisais trés souvent et qu'on riait bien (quand on
faisait les tests et que je ne comprenais plus les mots, je répondais de travers,

ou quand j'entendais mieux elles étaient contentes pour moi)

E - I'nopital de..., c'est le nom de I'hopital?
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F - depuis que je suis implantée, je vais aux réglages, je vois le médecin qui

s'en occupe et mon chirurgien, qui est trées sympa

E - oui

F - oui, c’est un autre hopital de Marseille

E - d'accord

F - et j'ai vu une psychologue avant d'etre implantée, 1 seule fois en fait: c’est la
que j'ai compris que j'avais fait le deuil de mes oreilles depuis longtemps alors
gue ma famille non, et que ce qui était clair pour moi, ne I'était pas forcément

pour eux

E - oui

F - et j'ai vu aussi une ortophoniste, pour apprendre a lire sur les lévres, 2 fois
par semaines de mai a...novembre, je pense

voila, apres pour la grossesse je suis allée a I'hopital, un autre hopital de
Marseille, recommandée par mon médecin de I'hopital..., et j'ai été suivie par
le...

mais bon, lui ,je ne dois plus le voir avant la prochaine grossesse!

E - depuis le début et jusqu'a aujourd’hui, il y a-t-il eu des changements
importants dans ta vie, au niveau familiale, sociale, académique, professionnel,
dds a la perte d'audition?

F - aucun! en fait I'implant m'a permis de vivre comme avant (presque, bien sdr)
E - actuellement, qu'est-ce que ¢a signifie pour toi, d'étre sourde?

F - jai été implantée en septembre, l'implant a fonctionné en octobre 2007, j'ai

terminé ma formation normalement, j'ai passé ma these en mars 2008, je me

suis mariée en juillet 2008, j'ai déménagé et j'ai trouvé un trés bon travail (le

135



Entrevista F

méme que si je n'étais pas handicapéE - je n'ai aucun aménagement
particulier, je dirige un laboratoire d'analyses médicales), et jai méme un
enfant!

en fait, avec l'implant, je ne me considere pas comme sourde, mais comme

malentendante

E - d'accord, le mot sourde a un sens ambigu, ici au Portugal, du moins

F - et pour moi, ¢ca signifie que je suis une personne comme une autre, qui fait
plus d'efforts pour comprendre, d'ailleurs je n'aime pas le dire aux gens que je

rencontre pour la premiere fois

E - ici, on emploie le méme mot pour les sourds profonds et pour ceux qui sont
malentendants!

pourquoi n'aimes-tu pas dire ¢a?

F - je préfere parler avec eux, et je ne le dis qu'a la fin de I'entretien...je pense
qu'en fait c'est pour ne pas etre considérée en fonction de mon handicap, mais

en fonction de ma personne

E - je me rapelle que tu m'as dit, une fois
que tu avais rencontré des amies, aprés l'implant, des amies qui ne savaient
pas que tu étais malade et tu m'as dit qu'elles ne se sont pas apergues...

c6té santé, comment ¢a va actuellement?

F - en fait je ne me trouve pas trés handicapée, je n'ai pas l'impression d'etre
sourde! jai un ami (que je connaissais bien avant Cogan) qui est sourd de
naissance, on a fait nos études ensemble, et je me compare souvent a lui: par
exemple, a I'hopital il ne pouvait pas rester seul en garde (la nuit), car il ne peut

pas téléphoner

E - mais tu reussis a telephoner a nouveau, maintenant...
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F - justement, c’est pour ¢a que je n'ai pas limpression d'etre vraiment

handicapée

E - oui

F - je peux tout comprendre
parfois je dois faire répéter, mais je comprends et je me fais comprendre

alors que mon ami a beaucoup de mal a s'exprimer par exemple

E - oui

F - tu n'as pas I'habitude, tu ne le comprends pas

en fait je ne I'ai jamais aussi bien compris qu'en lisant sur ses lévres!

E - ¢ca a été un processus tres rapide pour toi, la perte d'audition, heureusement

pour l'implant aussi...

F - c’est vrai! et pour répondre a ta question, coté santé ¢ca va, mais mes
analyses ne sont pas bonnes, j'ai eu une petite inflammation de I'oeil la semane
derniére, je dois voir le médecin la semaine prochaine, on va peut-étre changer

de traitement? je ne sais pas

E - et ton coeur?

F - pour l'instant ¢ca va

il n'y a aucune atteinte visible

E - qgu'en penses-tu: si tu n'avais pas perdu l'audition, serais-tu une personne

différente, aujourd'hui?

F - tout a fait!
ca m'a fa relativiser sur l'importance des choses, sur les priorités dans la vie,

paradoxalemnt, je suis plus a I'écoute des gens, de mes amis, de moi aussi.
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je prends plus de temps pour faire ce que j'ai envie, ¢ca ne me dérange plus par

exemple de ne pas faire le ménage parce que j'ai envie de lire un livre

E - alors...tu arrives a trouver des aspects positifs dans tout ¢a?

F - ou de ne pas débarrasser la table parce que mes amis sont encore 13, et

que je préfére discuter avec eux

E - oui, d'accord

F - oui, pour moi, si je ne devais pas me soucier des autres symptomes, je dirai

qu'il n'y a (presque) que du positif!

E - les autres symptdmes étant...

les yeux, les analyses...

F - l'atteinte aux yeux qui t'oblige a vite courir chez l'ophtalmo, et surtout le
risque cardiaque, ou de rupture d'anévrisme, ou mon petit mal de dos du

moment (du & l'inflammation)

E - a propos de ce mal au dos - et cela n'a rien a voir avec l'interview, on est

juste sur le point de finir - qu'as-tu exactement?

F - en fait j'ai mal entre les omoplates, comme une courbature aprés le sport, si
tu veux, et ca passe parfois si je prend de I''XPRIM (un médicament avec
tramadol et paracétamol), en fait la douleur est a 3/10 je dirai, mais ¢ca me
réveille parfois le matin vers 5 heures....c’est un peu embétant! et ...(médecin)

dit que c’est l'inflammation,

E - ily a-t-il des informations concernant la perte d'audition et la maladie que tu
veux ajouter?

ou...
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F - juste que ce serait tres différent si je n'étais pas implantéE - je ne pourrai
pas travailler comme maintenant (je téléphone beaucoup), et méme pas vivre

comme maintenant (j'entends si on sonne a la porte, si quelgu'un crie..)!

E - as-tu recu un mail que je t'ai envoyé aujourd’'hui, avec 2 documents?

F - oui

je les ai chargés mais pas encore ouverts

E - le premier, je crois que je te l'avais déja envoyé pour expliquer le sujet de la
thése, I'impact de la perte auditive chez le jeune adulte

et pour te rassurer en ce qui concerne l'utilisation de toutes les infos que tu
m'as donné

je n'ecrirai pas ton prenom ni ton nom sur la thése, d'acord?

F- ok

E - je n'ai pas pu le signer, car mon scanner est en panne, je vais essayer de le
faire cette semaine-ci
le deuxiéme, c'est a toi de signer, s'l te plait, en me donnant le

permis/authorisation d'utiliser les infos

F - je te I'enverrai des que je peux, je n'ai pas de scanner, je vais demander a

un copain

E - il faut pas que tu le fasses aujourd'hui, je sais que tu n'as pas de scanner...
je te remercie a nouveau de ta gentillesse, de ta patience
je sais que tu comprends que c'est vraiment important pour moi, cette these, au

niveau professionnel et personnel...
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