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RESUMO: O presente ensaio, com objetivo de retratar a positividade da deficiéncia, discute as possibilidades de encontros com a
deficiéncia propiciarem o exercicio da alteridade mediante as prdticas de si que eticamente provocam e a visibilidade de uma rede
comunitdria que se constitui, ao se manifestar publicamente sobre uma relagio interpessoal distinta das existentes. Parto de um
retrato ficcional do cinema para alguns testemunhos ordindrios desses encontros, para tanto, inclusive 0 meu, como pai de uma
crianga com Trissomia. A luz desses testemunhos problematizo algumas formas de relagio com a deficiéncia em circulagio em nossa
cultura e em instituigdes como a escola, particularmente, ascompreendidas pelas politicas de inclusao e indico a emergéncia de
um olhar que pode conferir a deficiéncia nessas relagoes certa positividade. Assim, procuro dar visibilidade a rede que tais relagées
constituem eindico que os préprios deficientes tenham voz em seu interior para que, politicamente, se apresentem como atores na
vida publica na medida em que os encontros que propiciam fazem-nos rever eticamente o que somos, quem sabe, conviver com
nossa propria deficiéncia.
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ABSTRACT: Thisessay, with the objective of portraying the positivity of disabilities, discusses the possibilities for encounters with
the disability must ensure the exercise ofalterity through practices that ethically cause and visibility of a community network that
constitutes, to manifest publicly about na interpersonal relationship diferente from the existingones. Birthof a fictional portraitof
movie for some testimonies these meetings, ordinary for both, including my own, as a parente of a childwithTrisomy. In the light
of these testimonies we questions some form sofrelationship with the outstanding deficiency in our culture and in institutions
such as the school, particularly, the understoodby inclusion political, and weindicate the emergence of a look that canto look
the deficiency in thes erelations some positivity. So, weseek to give visibility to the community thats uch relationships formand
indicate that the handicapped persons themselves have voice in its sothat, politically, they presente themselves as actors in publiclife
to the extentthatthe meetings that providemakeus revise ethically what we are and live with our owndisability.
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INTRODUCAO

Na cena final do filme Oitavo dia (Le huitiémeJour), de Jaco Van Dormael, um dos
protagonistas, Harry (Daniel Auteueil), aparece em uma dessas balancas de criancas, indo de um
lado para outro, desperdigando o seu tempo com pensamentos, imagens e palavras, semelhantes
aquelas que em determinados momentos dao curso novo a vida e nos encontramos. Ele pensa
no mundo e na sua cria¢do, particularmente, na vida que o propulsiona e no que fez té-la
mudado tanto desde que conheceu Georges (Pascal Duquenne) — um jovem com Sindrome de
Down que, ap6s ter perdido sua mie, vive em um abrigo do qual foge constantemente e que,

numa dessas fugas, o encontra. O que ouve, assim como todo espectador, ¢ a sua prépria voz
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inventando de maneira poética o que teria feito o Criador em cada um dos sete dias em que
criou o mundo, acrescendo por sua propria conta um oitavo dia em que imagina que Ele tenha
criado pessoas como Georges.

Essa imagem contrasta com a cena de abertura do filme, que traz George fazendo
o mesmo ritual: o de inventar o que foi criado a cada dia, como e para qué, com um olhar
bastante singular, ao elencar sensagoes que lhe faziam sentir a vida pulsar. Mas, afinal, que
mudanga o encontro com Georges teria provocado nele ao ponto de apresenti-lo como alguém
t3o importante em sua vida e dedicar-lhe um dia especial, criado apés os sete j& conhecidos? O
que o teria feito pensar que esse oitavo dia a ele dedicado — curiosamente, criado apds o dia de
descanso — fosse o mais especial da criagao? Talvez, a resposta a estas questoes pudessem ser a de
que nesse oitavo dia teria sido criado nio alguém melhor, nem semelhante a todos os homens e
a todas as mulheres para habitar o mundo, mas, simplesmente, alguém diferente, pessoas como
Georges, que levam a vida de um modo mais simples como gualguer um, porém, nao menos
profundo, nem sem a intensidade que a vida merece ser vivida.

A profundidade aqui referida pouco tem a ver com a capacidade intelectual e a abstracao
exigida para decifrar os mistérios de um mundo efetivamente complexo, mas com os afetos que
agitam a alma e mobilizam o pensamento, por meio de uma experiéncia trdgica, ainda que
fosse vivida com o bom humor de Georges e aprendida com radicalidade por Harry. O mesmo
se pode dizer dessa vida que, embora ndo tenha escolhido viver, Georges a viveu como pdde,
com as limitagoes e conflitos préprios de sua deficiéncia, mas sem deixar de fazé-lo com toda
intensidade, dispensada a cada instante, e exposta em cada gesto. Profundidade e vida que a meu
ver deslocaram Harry de uma vida que considerava dominada na plenitude de sua normalidade
e de suas faculdades intelectuais para a percep¢io de que estaria desperdicando-a, ndo a vivendo
verdadeiramente, em razdo de sua subordinacio aos imperativos profissionais, ao status social e
tudo aquilo que a governa, aprisionando-o em uma existéncia vazia e sem sentido.

Ainda que possamos discordar dos efeitos produzidos por esse encontro, dado seu
cardter ficcional, a sua caracteristica enquanto tal e o acontecimento que o compreende sio
0 que me moveram neste ensaio a abordar as experiéncias decorrentes de certa amizade, de
certa philia, que parece permear os vinculos entre os dois protagonistas do filme. No entanto,
gostaria de abordar esses vinculos de um modo um pouco mais amplo, abrangendo encontros
nao tao casuais das pessoas consideradas normais com outras com Sindrome de Down ou com
qualquer outra deficiéncia, mas também mais constantes como 0s que ocorrem com 0s seus
familiares e, principalmente, destes entre si. Meu interesse, dessa forma, ¢ argumentar que tais
encontros foram e vao constituindo uma comunidade nem sempre muito percebida, aglutinada
em torno de um sentimento e de uma experiéncia comum.

Gostaria de defender que essa comunidade forma uma espécie de rede que aglutina
experiéncias singulares, diferentes entre si e que a constituem gragas a relagdo que tem com um
outro — filho/a, irma/o, sobrinho/a, amigo/a — a quem se convencionou chamar deficiente.
E essa rede quase nunca visivel que se forma a meu ver, nem sempre reconhecida como uma
comunidade dentro de outra gerenciada pela normalizagio, salvo pelo gesto filantrépico ou por
um discutivel principio juridico ou por politicas de inclusio. E essa rede invisivel, silenciada
mais do que silenciosa, que abordarei neste ensaio, sugerindo a philia que lhe d4 sustentagio,
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a partilha sensivel ou o sentimento comum que esteticamente a aglutina para, politicamente,
pouco-a-pouco se manifesta ruidosa e indiscriminadamente, ainda que nio com a forga que
me parece representar, mas com a prudéncia dos conflitos e sentimentos que a atormentam.
E a abordarei para falar nao sobre ela, mas nela, no meio dessa rede, pois, como pai de uma
crianga com Sindrome de Down, nio posso deixar de falar de um lugar bastante especifico e
com uma narrativa, por assim dizer, de género testemunhal, resultante de uma poética senio
do pensamento, ao menos do pensar ou, melhor seria dizer, do se pensar e do se exprimir que
tem como mével o que difere do que somos e nos coloca em devir”.

FILOSOFIA, DEFICIENCIA E RESISTENCIA

Ao ver uma crianga recém-nascida com Sindrome de Down, uma senhora recordou
de seu irmio, jd morto a época, narrando a sua histéria em um momento de muito mais estigma,
preconceito e, porque nio dizer, ignorincia em relagio ao assunto, assim como dificuldades em
tornar publico algo tao privado em razio de crengas religiosas, de preconceitos ou, mesmo de
conceitos construidos em uma suposta seguranca cientifica, que compreendem certo império
da normalidade. Narrou uma experiéncia em que a vergonha parece premir o fato de se ter em
casa, numa familia tradicional, uma crianga e, depois, um jovem deficiente. Uma vergonha que
fez com que, durante tanto tempo, os chamados deficientes fossem escondidos em suas casas,
em seu ambiente privado, como um modo de se livrar de um peso para a familia ou de escondé-
lo para nao expor, publicamente, as suas proprias mazelas.

Se esta vergonha ainda persiste no presente, entre os sentimentos daqueles que tém
familiares com algum tipo de deficiéncia — e existe efetivamente, porém, sendo mais uma
marca psicolégica do que o signo de um pecado a ser escondido, em termos religiosos, ou
de uma grave mancha ao status social —, hi uma expectativa de que nio possa ser exposta
publicamente, salvo se deseje ser objeto da caridade alheia. E, muitas vezes, esse recurso é
utilizado como uma estratégia para que parte das familias nesta condigdo se sinta cuidada
pela demonstragiao de sua fraqueza mais até do que aqueles que necessitam efetivamente
desses cuidados, os filho/as, parentes ou amigo/as com necessidades especiais. O mais comum,
na atualidade, ¢ a incorporagio de um discurso circulante da necessdria superagio de toda
deficiéncia, exigindo desses mesmos filhos/as, parentes ou aluno/as com tais necessidades que
a superem, instigando-o/as a todo instante ultrapassar seus proprios limites para satisfazer uma
expectativa que é a dos pais, familiares, professores, enfim, de um mundo que clama pela
semelhanca de todos, pela normalidade para regulamentd-lo e pela eficiéncia individual para
fazer funcionar um sistema, conservar a sua ordem e funcionalidade. Dessa forma, os pais,
parentes, amigos e profissionais procuram integrar, quase sempre sem a devida criticidade,
o/as filho/as, parentes, aluno/as e pacientes denominados de deficientes a esse mundo, com
a promessa de inclui-los ao sistema, a sua ordem e funcionalidade, do qual tomam parte,
ocupando um lugar hierdrquico em suas relagoes ¢ uma fungio na sua estrutura.

Embora tanto essa promessa quanto aquele intento possa ser considerado uma
condi¢do necessdria para qualquer ser nascente se integrar a0 mundo, aqueles que a enuncia e/

2 Essa poética do pensar a si proprio e do se exprimir no mundo, estd relacionada ao que Foucault denominou de pragmdtica de
si e que procurei retratar em outra ocasido (PAGNI, 2014).
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ou a empreende nio precisa fazé-lo para endossar a tudo que existe e, especialmente, a0 modo
como vive, ignorando o que nele hd de depreciagao da vida e poderia concorrer para a mudanga
de sua existéncia. J4 que a cura do/as filho/as, parentes, pacientes e aluno/as com deficiéncia
¢ impossivel, o que resta para seus pais, familiares, profissionais e professores — esse parece ser
um ponto de vista ainda muito em voga — seria lutar para que, primordialmente, fossem como
eles, adultos, normais, integrados e tteis a vida social existente. Nesse sentido, os estimulos para
superarem suas limitagoes fisicas, intelectuais, emocionais, fonoldgicas, dentre outras, por meio
de técnicas, de tecnologias e de adequacio as normas médicas, psicoldgicas, fonoaudiolégicas
instituidas, seria primordial para que aqueles que estao sob seus cuidados se convertam, dentro
do possivel, em seres que se adequam a normalidade. Mesmo que essa existéncia que vivem
lhes seja insuportdvel, aquela integracio lhes seja sufocante e a promessa de inclusao seja uma
tdbua mais para a sua prépria salvagio do que a do/a deficiente sob seus cuidados, atender a
essa exigéncia social parece ser um meio para livrar-lhes do medo de sua prépria ineficiéncia
ou daquilo que os aproximaria da deficiéncia do outro. Parecem ter a necessidade, dessa
forma, de demonstrarem publicamente a sua eficiéncia como pais, familiares, profissionais de
criangas e de jovens com necessidades especiais, mesmo que tenham que lidar na esfera privada,
eventualmente, com as frustragoes e com uma culpa latente, que muitas vezes advém e que
poucos a compreendem.

Frustagoes, porque o que procuram ultrapassar é uma deficiéncia que nio é a sua, mas
a de outrem, cujos limites podem ser insuperdveis e depender de uma vontade alheia, fazendo-
os lidar com a prdpria onipoténcia nessa relacido e com disposi¢des sobre as quais nio pode
ter uma tutela plena e efetiva. Se essas disposi¢des tornam indeterminado o resultado de sua
a¢io, nio obstante o sacrificio dispensado a outrem e a rentincia de si implicada nessa relagao,
a culpa mais do que a vergonha passa a se constituir num fardo, para alguns pais, familiares
e profissionais, no presente, dado a sua preocupagio em se adequar aquilo que rege a vida da
populacio e em ansiar por signos que prometam a multidio dispersa da qual fazem parte,
mais do que um sentido de unidade, um sentimento de seguranga. Diante da singularidade
e da ameaga do que o/as seus/suas filho/as, parentes, pacientes e aluno/as representam para a
constitui¢do do corpo social que configura essa multidao, eles veem na promessa de seguranga
de sua inclusdo e, para tanto, na regulamentagio dos restos ou dos excessos de suas vidas,
aproximando-as dos regulamentos das deles, uma forma de aplacar a culpa sentida por uma
deficiéncia que, originalmente, ndo traz para si as suas marcas e, supostamente, livri-lo-ia de
sua ineficiéncia em apagd-las, em sand-la ou, entdo, em escondé-las em outrem. Dessa forma, a
inclusao destes tltimos seria também a sua prépria re-inclusio naquele corpo social, tornando-o
totalmente integrado, ainda que as custas da exclusio de alguns modos de ser de seus/suas
filho/as, parentes, pacientes e aluno/as, assim como a de certos modos de ser de si mesmos,
construidos nessa relagao, ainda que negados para nio se sentirem a margem, diferentes e, por
isso mesmo, com uma culpa ainda maior.

Isso porque essa culpa maior, a meu juizo, ¢ sentida em razio nio somente do
preconceito ou do estigma social que, embora diminua, persiste com todo discurso da inclusao,
na atualidade, fazendo com que sobrevenha um sentimento de “o que fiz de errado para merecer
um filho/a ou familiar dessa forma”, diferente de todas as pessoas ditas normais, “que me da
e dard mais trabalho dos cuidados a educagao”, para além daquele que todos ji possuem. Ela
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parece pesar também pela exigéncia que todos nds, como adultos, normais e cidadio temos
de controlar nossas vidas em todas as suas esferas, submetendo nossos corpos aos mecanismos
do biopoder e ao que somos a biopolitica, para usar expressoes caras a Foucault (1997; 2008,
2012). Tal configuragio exige que sobrevivamos antes do que vivamos, nio importa se bem,
nem se tenhamos uma existéncia vazia, sem sentido para nés mesmos ou para o mundo, ao
ponto de sequer imaginarmos na sua recriagao, na sua transformacao, para fazer a vida respirar
a0 menos um pouco. E, no momento atual, o que suspende essa possibilidade de sermos outros,
de nos transformarmos e de assumirmos a nossa prépria singularidade, é o medo de ficarmos a
margem do sistema, de nos sentirmos de fora da hierarquia entranhada na prépria pele, gracas
aos atuais dispositivos de subjetivacao.

Por isso, abraca-se o mundo, atendendo tantas demandas urgentes e esquecendo as
prioridades, quase ao ponto de renunciar as préprias escolhas para se sentir integrado nas diversas
funcoes exercidas socialmente e para fazer parte de uma multidio andnima, homogénea, isto
¢, uma configuracio revisada da populagio. Esta entrega é que parece acolher certo sentimento
de aceitacdo, de integracdo a0 mundo e de inclusio ao sistema que nos governa de um modo
particular, sujeitando a cada um de forma especifica, em fungio de uma racionalidade do
exercicio do poder proveniente nio somente do Estado ou, se preferirmos, de cima para
baixo, como também de todos os lados, multiplas, transversais, divididas em vérias artes, redes
comunicacionais e jogos, geralmente, unificados sob o nome de mercado.

E interessante notar que, no entanto, essa multiplicidade, transversalidade e variedade
do exercicio do poder nio altera a producdo de antagonismos para a aceitagio de um agonismo
constitutivo dos modos de existéncia, para lembrar o que assinala Foucault (1997), o que
permitiria a convivéncia entre os modos de ser diferentes. Tampouco essa configuragio atual
do exercicio do poder e, por assim dizer, da biopolitica abandonaria o principio metafisico
que, desde a Antiguidade, de acordo com Antonio Negri (2007), entrelacou o universal e
a eugenesia, isto é, relacionou a universalidade do conhecimento, da lei e da verdade a uma
hierarquia prévia entre os bem-nascidos, os provenientes das familias nobres ou com virtudes
excelentes, dos demais e a uma divisdo arquetipica que instaura uma ordem que prescreve
os dispositivos de subjetivagio do sujeito, somente assombrada pelo monstro. Dessa forma,
gradativamente no desenvolvimento histérico’, o monstro foi se imiscuindo na multidao ao
ponto de nela se tornar invisivel, apelando a sua complacéncia ou tolerincia e deixando suas
condutas sob a tutela de outrem, supostamente capaz de domind-lo e de por ele responsabilizar-
se, quando assombrasse a ordem estabelecida ou se desviasse dela.

Isso ocorreria porque a esse outrem ¢é concedido um lugar superior na hierarquia
instituida, seja porque estaria préximo do universalmente estabelecido como racional e como

3 Para a instauragio desta ordem, historicamente, o monstruoso j4 foi visto como um inimigo externo a ser combatido por todos e
a unir a comunidade em torno dessa hierarquizagio, na Antiguidade; assim como, na modernidade, se tornou algo constitutivo da
prépria razao subjetiva, por assim dizer, objeto de dominio para nos livrar do medo ante o desconhecido e para assegurar uma forma
de organizagio social em que estaria & margem, cerceado e excluido. A partir da segunda metade do século XX, a regulamentagio
do Estado, a normalizacio das instituicoes e a biopolitica da populagdo, permitiu que o monstruoso se constituisse, por um lado,
em objeto de tratamento por diversas artes de governo e pelas vérias redes de comunicagio, com o intuito de integrd-lo a cadeia
produtiva. Por outro lado, o que se designou de monstro, mesmo os nossos préprios, constituiu-se em sujeito a inclusio em formas
de organizacio juridicas em que os seus direitos passaram a ser garantidos em lei e os seus deveres passam a lhe conferir um estatuto
juridico de igualdade, a luz da qual se adequa aquela ordem.
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verdadeiro, seja porque seria reconhecido por sua autoridade, por seu poder ou, simplesmente,
por sua forga, enquanto aquele sujeito restaria a sua adequagio a ordem e a cadeia produtiva,
abrindo mao daquilo que ¢ enquanto ser, de ezbos e de sua monstruosidade, em nome de um
estatuto juridico de direitos e de igualdade. Restaria saber até que ponto essa adequagio, esse
abrir mao ndo ¢ meramente artificial, tao retérico quanto a forca juridica e as configuragoes de
uma biopolitica em que o Estado passa a ocupar um papel coadjuvante, porém, importante na
proposicao de politicas de inclusao para toda populagao, em sua multiplicidade e, em especial,
os que foram postos & margem, por sua condi¢do socioecondmica, étnica, religiosa, residindo
af a sombra monstruosidade, da anormalidade e, por fim, da deficiéncia.

Na conjuntura atual, é compreensiva a larga circulagio do discurso sobre a inclusio
por pais e familiares de pessoas com algum tipo de deficiéncia e, na verdade, por quase todos. Isso
porque a inclusdo traz consigo uma promessa de promover uma maior igualdade juridica, com
respeito as diferengas, mesclada a direitos efetivos de seus filhos, de parentes e dessas proprias
pessoas, além de certa tentativa de reparar politicamente, excessos sobre determinadas condigoes
étnicas e sociais que, historicamente, perpetuaram a injustica e a desigualdade. Tanto estes
casos de agdes reparatdrias, que resultaram em politicas ditas afirmativas por parte do Estado,
quanto aquela promessa de inclusdo das diferengas, seja em nome de certo cosmopolitismo, seja
em prol de uma comunidade transcendental livre de violéncia, que mobilizam grupos de uma
comunidade real e da sociedade civil mais ou menos organizada.

Em geral, contemporaneamente, essas promessas se misturam com outras de cunho
médico-curativa, filantrépica ou, mesmo, religiosa, engrossando metanarrativas do controle do
corpo pela satde perfeita e pela propagacio do biopoder ou da salvagio da alma pela pratica da
benevoléncia nesta vida, algumas vezes para ascender a outra. Sao esses elementos discursivos
que se misturam a outros nao discursivos, constituindo uma espécie uma rede responsavel pela
regulagio da vida e, principalmente, pelo governo das condutas, no cendrio biopolitico, aos
quais quase todos se sujeitam, na atualidade, se quiserem se sentir integrados, parte de uma
populagio e de uma multidio anénimas.

No caso dos pais e dos familiares de pessoas com alguma deficiéncia, nota-se nos
mecanismos de inclusao responsdveis por esses dispositivos de subjetivagdo uma particularidade
€, a0 mesmo tempo, uma auto—exigéncia, as vezes, excessiva, quase insuportével, embora
absurda, porque revela uma onipoténcia de tudo controlar prépria de nosso tempo, inclusive
de controlar o incontroldvel: a vida que excede. Refiro-me nio propriamente ao excesso de
culpa ou de vergonha sentido por essas pessoas, mas, especificamente, a exigéncia de sua
eficiéncia como pai, como familiar, como amigo, como profissional de pessoas com algum
tipo de deficiéncia, assumindo uma postura funcional, onde muitas vezes inexiste. No entanto,
esse mecanismo compensatorio de assumir a sua eficiéncia em cuidar de outro denominado
de deficiente, muitas vezes, internalizado por pais e familiares de criancas e jovens com
necessidades especiais, mesmo que vivam em um mundo que lhes imponha essa expectativa,
¢, por assim dizer, absurda. Jd o é para tanta gente que, em nossos dias, quer ter um dominio
excessivo sobre seu corpo fisico para que nio demonstre as marcas da vida, submetendo-se a
tantas cirurgias pldsticas e tratamentos desnecessdrios, ou que quer ter uma vida sauddvel e
estendé-la ao limite, sem contar os custos desse prolongamento e de pensar no seu sentido, ou,
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inclusive, que quer ter um controle genético sobre seu préprio futuro e das novas geragoes, que
beira a uma ambigao de viver eternamente ainda que esse viver jd nao tenha nada de humano.

Para esses pais e familiares, entdo, cujas relagdes com seus filhos e parentes trazem,
para alguns deles, cotidianamente uma série de vicissitudes da saide e tém de lidar com um
acidente (genético) que se expressa em seus corpos tal absurdo ainda é maior, o que fazem
muitos deles se torturarem por um ideal que apenas se postula, mas inexiste efetivamente.
“Por que esse acidente ocorreu com meu filho?” - perguntam-se. “Por que logo na minha
vez de ser pai ou mae? Por que comigo?”. Questoes estas que sio suscitadas em virtude de
certa onipoténcia em querermos tudo controlar, ao que parece acentuadas pelo mundo em
que vivemos, por um modo de existéncia hegemdnico, unidimensional e uma homogeneidade
imperativa, como jd indicados.

As respostas as questdes existenciais entabuladas sdo, muitas vezes, buscadas na
religido, na ciéncia ou, raramente, na Filosofia. Muitos consideram que seus filhos s3o anjos
enviados por Deus para tornar mais leves as suas empreitadas de pais e maes que, por sua
vez, se colocam na missdo de bem conduzir suas almas ou, entdo, como tao especiais quanto
seus filhos, porque dela foram incumbidos por um ser superior. Outros buscam nas ciéncias
essas respostas tentando por seu intermédio e recursos tecnoldgicos medicar, habilitar e tornar
competentes seus filhos para o exercicio das fung¢des sociais que podem fazer — e cada vez
podem mais, ¢ verdade! —, se colocando como pais e familiares eficientes que sincronizados
com os avancos de seu tempo propiciam a eles senio a cura, a0 menos a corre¢o necessdria
para que se integre a populagio, faca parte dela como igual, diluindo-se na sua homogeneidade
e cumprindo o seu papel funcional na sociedade. Raros, buscam essas respostas na Filosofia,
tentando espremer a diferenca que esse outro suscita entre os conceitos dados ou criados, ou,
mesmo, na Poesia, procurando dar voz, articular a experiéncia vivida nessa relagio. Mais raro
ainda, por assim dizer, tentar encontrar elementos em ambas para, por um lado, tentar ver até
onde se consegue ir com os conceitos disponiveis para compreender essa relagao e, por outro,
para exprimir o pathos que a sustenta, tal como procuro fazé-lo aqui num duplo movimento do
se pensar e do se exprimir.

O primeiro movimento ¢ que esse pensar-se requer um trabalho de si e uma atitude
critica que, como dizia Foucault (2000), é uma forma de nio querer ser governado pelos
dispositivos das politicas de inclusio, certa rebelido irrefletida sobre a produtividade, que
convocam o sujeito a uma atitude diante da prépria vida e que o invocam a assumir uma
postura no mundo. O movimento de exprimir-se, por sua vez, requer que nesse trabalho a
poética atue como instrumento a servigo de um ethos que se forma, se reforma e se transforma,
em busca de desacomodar e desgarrar o si de um eu pré-formatado, adequado aos dispositivos
de subjetivagao e, dentro deles, aos mecanismos de inclusdo, constituindo uma estilistica, a
um modo de ser em que a diferenca dd a tonica, e nao a identidade. Insisto, neste caso, a
poética teria um lugar privilegiado em consonancia com aquela atitude do sujeito para que
este se ocupe de si, antes de ter qualquer autoconhecimento, desgarrando-se do eu ao qual se
aprisiona para ser outro (de si). Isto consiste em admitir que, ao invés da integragdo ao discurso
e as politicas da inclusio, a possibilidade de que para ser outro de si, o estranhamento suscitado
na relagio com outrem e a diferenca propiciada pela deficiéncia dele, é algo que o produz e o
move, quando nio o comove, como no caso da relagao de Harry com George.
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Parece nascer de uma relagdo como essa um pensar a diferenca, provocado por um
outro que se apresenta como uma alternativa a ser incluido, porque convoca nao a eficiéncia,
mas a deficiéncia. Em tal convocagio, enfim, se vé o estalar de uma resisténcia aos dispositivos
de subjetivagao atuais, dentre os quais se destaca o das politicas de inclusdo, gragas a uma atitude
ética que nao se dobra a moral instituida por esta, tampouco s suas tecnologias, exigindo da
utilizagio destas dltimas um olhar mais aberto e, a0 mesmo tempo, mais atento. Abertura e
atengio que funcionam como um antidoto ao discurso fécil da eficiéncia e, particularmente,
como um modo de amenizar a inclusio que conduz ao respeito as diferencas para, simplesmente,
aceita-las, convivendo com modos de seres outros, inclusive, os que se denominam deficientes.
Quem sabe, ndo sejam esses modos de ser deficiente, um modo outro de viver capaz de deslocar
nio apenas personagens da ficgdo, como Harry, como também sujeitos como qualquer um de
nés, convidando-nos a ser outro de si mesmos, em um devir, que os transfigura e, com isso,
concorre para a constitui¢ao de outros modos de sua existéncia no mundo.

A DIFERENCA NA RELACAO COM O DEFICIENTE

Esta perspectiva é assumida porque acredito ser esta uma (d)eficiéncia de muitos
pais e familiares, em situacoes como a narrada e como as que seguem, pois, falam de uma
experiéncia com um outro bastante singular, cujo alcance escapa aos conceitos existentes, aos
principios de universalidade e racionalidade que os regem. Caso sejamos honestos com a sua
adocio, ela sugere ser necessdrio aventurar-se por uma experimentagao conceitual nova ou,
entdo, por uma relagdo com um outro, estranho e muito diferente do que somos, quem sabe, um
deficiente com quem experenciamos poeticamente mais do que aprendemos filosoficamente.
Especificamente, neste caso, esse outro pode ser do modo como é em razio de uma vicissitude
proprias da existéncia humana, de um acidente genético ou, mesmo de qualquer outro tipo,
quando se vé a vida, sendo interrompida, a0 menos transformada por algo que a revolve de
modo violento e inesperado.

Como mencionado em outra ocasido (PAGNI, 2015), a alusio de Deleuze (2000)
ao poeta Joe Bousquet que, apds um acidente se torna paraplégico e acolhe a tetraplegia como
um acontecimento que teria sacudido sua vida, como uma ferida existente antes da chaga,
parece-me emblemadtica para se pensar como esse outro, denominado deficiente, pode lidar
com o seu proprio acidente, seja ocorrido hd certa altura da vida, seja proveniente de seu
nascimento, isto ¢, resultante de uma sindrome qualquer, genética. No caso de Joe Bousquet,
na interpretagio do filésofo francés, ele parecia, senio estar preparado, ao menos tentar se
colocar a altura do acontecimento, que lhe adveio com a paraplegia, apés um acidente na
juventude. De certo modo, havia se preparado todo uma vida para acolher esse modo de ser,
mais limitado fisicamente, mais dificil e, por assim dizer, mais deficiente, no que se refere
as tarefas ordindrias e a sua existéncia no mundo, mas sem conseguir definitivamente estar
a altura, algo que procurou fazer com um gesto, por meio da escrita, € com a sua poesia.
No entanto, esse gesto ou, melhor seria, essa atitude de afirmagao da vida, mesmo quando
tudo conspira contra ela, se desenvolve nio somente na elaboragao solitdria da sua escrita e na
forma de sua expressao poética, como também em virtude de relagoes outras e com outrem,
em encontros que lhe sinalizaram caminhos e que procurou empreender sentidos. Esses
encontros fortuitos, por vezes, e persistente, por outras, possibilitaram, mais do que sinais,

110 Revista Didlogos e Perspectivas em Educagao Especial ,v.2,n.1, p. 103-120, Jan.-Jun., 2015



Encontros com a deficiéncia Artigos

um fortalecimento inicial para enfrentar o seu acidente, ocorrido na juventude, fazendo dele
e das condigdes resultantes para si um acontecimento a ser acolhido, gragas a esse preparo
para o imprepardvel e uma formagao sem fim, propiciada por um outro com o qual aprendia
cotidianamente e enfrentava suas limitacoes existéncias para nessa mesma existéncia firmar-se,
pensar-se, exprimir-se. Essa relagio com outro, que compreende nao apenas outras pessoas ou
outrem, como também outras coisas, livros, etc. ou, mesmo, um outro de si mesmo suscitado
em tal relacionamento, que parece vdlido para aquele que antes de ter um acidente qualquer,
viveu uma vida sem encarnd-lo como acontecimento, fazendo a diferenciacao entre um antes
e um depois, ¢ ainda mais importante para aqueles que nasceram com alguma deficiéncia,
por um acidente genético, por exemplo. Isso porque para estes Gltimos nao hd um antes e
um depois, hd um sempre acidente com o qual devem se relacionar, muitas vezes, com certa
revolta que se manifesta ao perceberem como deficientes, por um acidente que provém de sua
condi¢do genética, pelos estigmas sociais que o cercam e pela impossibilidade por mais que
desejem de superar essas condigoes estabelecidas de fora, respectivamente, por um outro, por
um outrem e pelo mundo. Simplesmente, sdo deficientes, assim nasceram e sempre serdo dessa
forma, salvo se forem incluidos, ainda que pouco se sintam em condicoes para tal, no sentido
de ultrapassarem aquelas barreiras as quais estao condicionados. Neste caso, também, se hd um
preparo ou uma formacio ela deve implicar esta relagdo com o préprio acidente, o mobilizar
da revolta para a sua afirmagdo na vida e para o seu acolhimento como um acontecimento que
o torna, em alguns aspectos, deficientes e, em outros, ver nessa deficiéncia a sua diferenca. E,
como se sabe, a diferenga se percebe e se pensa, inevitavelmente, na relacio consigo e com os
outros, nao na comparagao, mas na repeti¢ao, como dird o préprio Deleuze (1998), como uma
dimensio ética e poética dessa formagio que possibilita a afirmagao da vida pelo que a excede e
que no se encontra ainda totalmente domada. E justamente esse alcance ético da formagio ou
da preparacio desses individuos que parece ser excluido de boa parte dos discursos e promessas
postulados por uma educa¢io em geral e, particularmente, da educagao inclusiva, que a meu
ver se constitui em seu principal impasse.

Em grande medida, isso ocorre porque essa proposta de educagio nio quer olhar para
esse outro, para a sua deficiéncia e para a sua diferenga, no sentido de aceita-la como é, numa
diferenca que se repete, mas nio ¢ igual em cada ser que se manifesta. Tampouco a educagio
chamada de inclusiva se dispoe a acolher essa diferenca — a da deficiéncia ou a da disfuncio
produzida em outrem por um acidente genético — como um acontecimento que, diante de
um encontro imprevisto, obrigaria o sujeito que a empreende a se deslocar, a se modificar ¢ a
produzir outro olhar nao somente sobre esse outro, como também sobre si mesmo.

A abertura necessdria a esse encontro, a espera paciente pelo acontecimento por ele
suscitado e a disposi¢ao de se voltar sobre si a partir do que se passa nessa afecgao estariam
relacionadas s atitudes desses sujeitos diante da vida, os seus modos de se conduzir no mundo
e as experiéncias responsdveis pela sua formacio que, em virtude de sua singularidade e
multiplicidade, ultrapassam a educacio escolar, o preparo e a qualificagao profissional. Nesse
sentido, sdo condi¢des éticas que fogem do escopo da eficiéncia exigida numa agio educativa,
nos termos que anteriormente mencionado, ou mesmo do sentido moralizante em que,
geralmente, é empreendida, que ampliam a 4nsia de incluir o diferente e, particularmente, o
deficiente, em nome de certa identidade, em padrées de comportamento preconcebidos, com
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dados cientificos e com uma série de técnicas. Nio obstante a importincia desses tltimos para
se constituir em referéncias para a agao educativa, raramente, esta se dd conta de que aquele
outro também tem uma conduta, faz escolhas e age no mundo, mesmo com as limitacoes
acidentais que possuem.

Olhar para esse outro como ele é, permitir que seja quem é e o que pode ser, se
desprender dos préprios preconceitos e da racionalidade técnica que governa os dispositivos
da educagio inclusiva ¢ a meu ver o seu principal entrave, na atualidade. Os saberes cientificos
e técnicos que poderiam se aproximar desse outro, em vistas a se acercar de seu modo de
vida e de seu mundo, nio parecem suficientes para que se apresente aos sujeitos que se
propde a inclui-los por meio de uma agio educativa. Afinal, induzem a olhd-lo como um
objeto ou, no limite, como um fen6meno vivo do qual se abstém de julgar para conhecé-lo
ou, fenomenologicamente, para compreendé-lo em sua alteridade para, entio, governd-lo ou
governar-se por tal relagdo, governo esses isentos de uma atitude ética de cuidado e de uma
postura politica de comprometimento com esse outro, com a sua diferenca e a sua deficiéncia.
Geralmente, esse olhar ¢ nutrido por uma pouca sensibilidade e percep¢io para essa conduta
distinta do outro, para as suas escolhas, por mais limitadas que possam parecer, e para a sua agio
no mundo, por mais que raramente seja notada, salvo nas campanhas publicitdrias e com apelo
filantrépico. Menor ainda é o sentimento nutrido por tal olhar de que esse outro atua na relagio
com os sujeitos empreendedores da sua educagao, dado a frivolidade de certa racionalidade
que, por sua vez, persiste em ignorar que ele estd no jogo de poder que a compreende e que
potencializa alguns lances imprevistos nio apenas pelo que lhe resta, como também pelo que
nele excede de vida. Assim, a promessa da salvagio desse outro, propagada pela educacio
inclusiva, por vezes, acaba sendo a sua prépria perdi¢io na medida em que parte significativa
dos sujeitos que a empreendem o fazem sem uma formagio ética e um engajamento necessario,
alids, como dito com frequéncia, eles ndo se sentem preparados.

Para que essa falta de preparo nao sirva de desculpa para a inagio, para continuar a nao
olhar para a deficiéncia e, muitas vezes, dela nos acercarmos, afinal, é preciso que nos perguntemos
para qué nao nos sentimos preparados na a¢io educativa desse outro? Seguramente, nao é para
compreendé-lo e governa-lo nos termos antes exposto, por meio de saberes e de técnicas que nos
asseguram de como conduzi-los e de como inclui-los, denotando nossa prépria eficiéncia; ao
contririo, é para pensar e para cuidar eticamente desse outro, cujo acidente ¢ a prépria diferenga
e cuja deficiéncia é o acontecimento, no sentido de que acolham a este e potencialize ainda mais
aquela, a fim de que ele possa formar seu modo de ser ou o seu ethos, exprimi-lo a0 mundo e,
quem sabe, gerar nele modos de existéncia outros, capazes de transformé-lo.

Seria necessdrio, para isso, nao somente que esse outro, a sua diferenga easuadeficiéncia,
fossem encontrados como acontecimentos, tal como ocorrido com Harry, como também a ele
fosse langado outro olhar, compreendido por outro tipo de saberes e envolvido em outras relagoes
de poderes, se abrindo para que se apresente e para que possamos ouvi-lo do modo como é.
Como h4 certa apreensio do que advird desse outro — e cada vez mais se vé que pode mais do que
imaginamos ou preconcebemos, até porque se observa a cada nova geragdo uma ultrapassagem
dos limites estabelecidos —, e a suspeita de que, talvez, dai decorra certas incertezas em relagao
a0 que somos, insegurangas relativas ao modo de viver e existir, desgovernos ao modo como
conduzimos a nés e aos outros, deslocamentos frente a uma deficiéncia que pode ser nossa, parece
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melhor admitir a falta de preparo para educa-lo. Esta honestidade para consigo parece importante
aos seus educadores e um ponto de partida tanto para pais e familiares quanto para professores
e profissionais de pessoas com alguma deficiéncia, que nela encontram sua diferenca e com esse
outro se relacionam, desde que nao seja utilizada como desculpa para nada fazer, para se paralisar
e para se reafirmar em suas cristalizagoes frente a ele.

Penso que para os pais e familiares essa virtude é mais admissivel, embora nem sempre
tranquila. A convivéncia com os seus filhos e parentes com deficiéncia, numa relagio com
esse outro em que, gradativamente, a estranheza suscitada pela sua diferenca se torna familiar,
préxima, algumas vezes, acolhida como um acontecimento ao ponto de amenizar o acidente
que o produz e, quase, esquecé-lo para ser encarado como uma experiéncia particular daquela
relagio e singular com esse outro. A particularidade dos afetos e, por assim dizer, os sentimentos
compreendidos nessa relagio, assim como a condicio de pai e parentes que congregam esse
vinculo de sangue, por assim dizer, seguramente, é um dos aspectos que gera essa diferenciagio
em relagdo aos profissionais, aos saberes e as técnicas de que se utilizam, responsdveis por ou por
educar esse outro. Outro aspecto ¢ que, ordinariamente, naquela experiéncia com essa pessoa
deficiente e na sua singular relagdo os pais e parentes acabam mobilizando outros recursos
passionais, emocionais, porque nao dizer, racionais, para produzir saberes e técnicas, até mesmo
certa sabedoria, na condugio desse outro.

Raramente, porém, estes tltimos sdo considerados pelos chamados especialistas em
razdo da validade dessa experiéncia singular, da discutivel capacidade de universalizacio do
saber dela decorrente, justamente por nio se pautar em um discurso de verdade assegurado pela
ciéncia. Isso porque, quando nio desqualificado pela sua irracionalidade, mesmo possuindo
uma razo de ser, esses saberes e técnicas produzidos nessa e com essa experiéncia singular, que
inegavelmente sdo um modo de se acercar dos modos de ser e de viver desse outro, ou, mesmo,
a sabedoria prética daquele pai ou familiar que procura educa-lo, extrapola a racionalidade
técnica e o discurso de verdade da ciéncia, confrontando-os.

Em razio de serem vistos como concorrentes, em antagonismo a um regime discursivo
e do biopoder, sao excluidos dos registros dos saberes e das técnicas instituidos e em circulagio
por meio das préticas de muitos desses profissionais, que exercem uma forma peculiar de poder,
mesmo quando postulam sustentar uma educagio inclusiva do outro. Ao desqualificar outras
iniciativas de seu empreendimento que, muitas vezes, apelam a uma racionalidade mais ampla e
a uma verdade que nao basta ser enunciada e testada pela ciéncia, necessita ser vivida e provada
na existéncia, aquelas prdticas de educagao inclusiva e esses profissionais acabam se colocando
como a Unica alternativa para educar esse outro, diferente e deficiente, quando existem outras
possibilidade para tal agao que, mesmo multiplamente determinadas, sio concebidas como
unas em relacio ao seu sentido. As eventuais parcerias e a transversalidade dos saberes e das
técnicas para educar esse outro, no sentido de procurar oferecer condigdes para a conversio de
sua deficiéncia em diferenca e de seu acidente em acontecimento, assim, a meu juizo poderiam
ser mais fecundas para rearticular os sentidos da educagao inclusiva e para romper com o seu
sentido unidimensional ou, em outras palavras, para passar dessa concepgao de inclusio ao
pensar essa diferenga, por assim dizer, radical.
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Talvez, seja possivel pensar na relacdo com esse outro, estranho, deficiente, que invoca
uma deficiéncia nossa, de pais, de adultos, de normais, assim como num deslocamento do que
somos nos, similar ao sofride por Harry na relagio com George. O que me pode garantir, que
esse talvez seja mais que talvez, é uma experiéncia singular que tenho, todo dia, cada instante,
com minha filha. Uma experiéncia que, embora narrével e testemunhdvel, ¢, a0 mesmo tempo,
comum a de muitos outros pais, professores, irmaos, fonoaudi6logos, com criancas e jovens
com algum tipo de necessidades como as de minha filha. Mas o que conta essa experiéncia
comum numa comunidade, numa cidade, na vida publica...sobretudo, quando ela nao é
propriamente tao visivel?

UMA REDE...NAO TAO INVISIVEL

Quando minha filha nasceu e recebi a noticia de que havia nascido com trissomia —
nome cientifico que se dd 2 Sindrome de Down —, posso lhes assegurar que nio sé o desamparo,
como também o sentimento de falta de preparo para educa-la era algo que me afligia. Andei
em circulos por algum tempo, sem eixo, como demonstrei em outra ocasizo (PAGNI, 2010;
2012), em vistas a tentar reencontrar-me, assim como dar conta do acontecimento do
nascimento de minha filha, de seu acidente genético e de como me relacionaria com eles. Foi
necessdrio vasculhar minha memédria, em busca de sinais e de experiéncias esquecidos, que
faziam alusdo a minha relagio com essa novidade e que indicavam algum preparo para estar
a altura do que se me passava. Nomes sobrevieram a minha mente, tempos em que lecionava
com criangas e jovens com deficiéncia rebatizaram-no, a convivéncia com um querido amigo
e com seu filho com necessidades especiais, a sua conferéncia sobre o tema do acontecimento
(BARCENA, 2010) dedicado a mim e minha esposa. Vislumbra-se ai algum preparo para
me dobrar sobre o nascimento de minha filha e o seu acidente genético, mas estaria eu a
altura para transformar este em um acontecimento e celebrar aquele efetivamente como uma
natalidade? Pergunta que durante muito tempo nao conseguia responder, divida que até hoje
se faz num exercicio constante que, cotidianamente, me pde a prova no mundo e me faz
repensar os sentidos de minha vida, transfigurando-me para colocar a altura. Talvez, estivesse e
ainda esteja excessivamente inspirado pelas pdginas em que Foucault (2004) abordara a filosofia
do acontecimento dos filésofos estdicos, aonde encontrei algum sentido para o que estava
vivendo pds-nascimento de minha filha e nos meses que se seguiram, procurando encontrar os
signos impressos e, a partir dele, os sinais de minha meméria que me indicavam certo preparo
para que, com os recursos usados e acumulados do passado, dar conta do acontecimento de
um nascimento e de uma natalidade premida por um acidente, no presente. Acompanharam-
me nesse percurso também as leituras de Pierre Hadot (2002) sobre a filosofia como modo
de vida e, particularmente, sobre a relacio entre a légica, a ética e a fisica no pensamento
dos filésofos estdicos, particularmente, no de Marco Aurélio. Se este tltimo se constituiu na
chave para compreender a filosofia como arte de viver e ultrapassar o registro mistico em que
pensava o problema da experiéncia filoséfica, para mim, ele ajudou a compreender a filosofia
do acontecimento e olhar para uma experiéncia singular, prépria da relagio com minha filha,
cada vez mais acolhendo o seu nascimento como um acontecimento e o acidente genético com
o qual nasceu como uma incégnita de sua natalidade, comum a qualquer nascimento, dado o
futuro incerto no qual se inscreve.
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Entretanto, nao foi a minha relagio com a Filosofia a principal responsével para esse
preparo para me dispor a estar 4 altura do acontecimento que se passava comigo. Tampouco
foram os diversos livros, documentdrios e filmes sobre os quais li sobre o assunto, que traziam
narrativas sobre experiéncias as mais diversas, mas comuns a minha, porque todas singulares e
com as quais aprendia a agir diferentemente delas, respeitando as caracteristicas da experiéncia
com minha filha. Nem a minha compulsio por informagio sobre as caracteristicas e os
tratamentos médicos para os problemas de satide decorrentes do acidente genético de minha
filha, pois, afinal, ela tinha uma série de profissionais nas dreas de fisioterapia, fonoaudiologia
e terapia ocupacional que a acompanhavam com extrema competéncia, além de grande
sensibilidade. Esses saberes todos foram contingenciais, referenciais porque com eles jd lidava
de alguma forma, faziam parte de meu modo de existéncia, contudo, o primordial foi a prépria
relagio com minha filha, posso testemunhar.

O que fez com que a enxergasse efetivamente no que é, com seu acidente, com
0 que resta e o que excede de vida, foi essa experiéncia singular com uma filha que me fez
desaprender o que sabia ou acreditava para olh4-la, assim como para dispor-me a aprender com
ela, em condigoes que nio sao as minhas, mas as dela, dobrando-me a um jogo no qual estou
presente. Embora nio tenha a chave para uma condugio acertada e o resultado seguro, nessa
relagao singular pude perceber o quanto um acidente genético em um outro podde se tornar um
acontecimento para mim, vendo af seus efeitos de superficie e uma diferenga que se repete, para
usar uma expressao de Deleuze (2000), imprevisivelmente e potencializando a vida aonde se
encontra vazia, tirando do lugar aquele que, normalizado, se fixou e estagnou a uma imagem,
a uma representacio de um eu.

Inegavelmente, minha filha me deslocou diversas vezes da temporalidade em
que vivo, um tempo cronolédgico, para um ralentando ritmico que me faz acercar de seu
tempo aidnico, como fazem todas as criancas, qualquer crianga. O mesmo ocorreu com os
deslocamentos que provocou e provoca em relagio ao espago que ocupo. Afinal, ela habita a
imprevisibilidade ndmade, muitas vezes com doengas, limites, cada vez mais raros ou invisiveis
aos meus olhos, mas também uma asttcia despretensiosa, porque ao se perceber limitada diante
da veloz racionalidade econ6mica, inventa um modo outro de resolver as coisas, deslocando
os meus hdbitos mentais, as vezes, desmontando-me, como qualquer in-fante. Produz com
isso acontecimentos discursivos ou niao que fogem das expectativas, muitas vezes, nio apenas
porque ela nasceu com um acidente que se tornou um acontecimento para quem com ela se
relaciona, como qualquer um outro poderia proporcionar. Dessa forma, numa relagio como
essa, caso haja abertura a esses deslocamentos de tempo e de espago, disposicio para alterar a
racionalidade e a acolher os acontecimentos tanto discursivos quanto ao que sdo, por assim
dizer, se produz reciprocamente uma experiéncia singular, que pode variar de caso a caso,
pessoa a pessoa, talvez, com algo em um comum.

Esse sentimento em comum que se depreende de relages como as narradas com minha
filha é que a diferenga que exprime e a deficiéncia que carrega possibilitam para esse ser que se
abre a essa experiéncia singular um aprendizado: o de que esse outro deve ser tratado, cuidado
e considerado como qualquer um, nos termos em que Agamben (2013) elabora essa expressao.
Talvez, esse tratamento seja o sinal da conquista de Georges na relagao com Harry e do respeito
mais profundo que esse outro, diferente, deficiente, poderia conquistar em qualquer relagio.
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Ao produzir esses deslocamentos naquele/as com quem convivem e trazendo-o/as
a um encontro potencializador da vida, esse outro recebe em contrapartida uma profunda
gratidao, estreitando ainda mais os vinculos que os une e as troca afetivas que compreendem
essa particular relagio. Por sua vez, aquele um obtém a dddiva de poder olhar, se relacionar,
cuidar desse outro, como qualguer um, vendo com indiferenca o que lhe ¢ préprio, seu género
e seu acidente, enquanto algo comum, caracteristico de uma espécie e de uma natureza.

Se aquele qualquer é “[...] a coisa com todas as suas propriedades”, diz Agamben
(2013, p. 27, grifos no original) essa “in-diferenca [...] é o que individua e dissemina as
singularidades, tornando-as amdveis (quodlibetais)” na medida em que converte em comum
o que ¢é préprio, em espécie o género e em essencial o acidente. Essa indiferenca parece ser
primordial para que, poeticamente, as propriedades de um outro gualquer se tornem amaveis,
a0 mesmo tempo em que sejam vistas como um todo, passando do préprio a0 comum ou
do comum ao préprio, auxiliando a se situar em um vértice, gracas ao seu esvaziamento das
ideias prévias e a uma espécie de idiotia que se constitui na especificidade de um ethos. E essa
relagdo, nio da ordem do racional, mas da abertura aos afetos que o pensamento nio pode
traduzir totalmente em linguagem e que exige uma espécie de gesto para ver na diferenca de si a
possibilidade de se colocar em devir e de se transformar, assim como na deficiéncia desse outro
encontrar a sua propria, capaz de mové-lo e de transfigura-lo.

A indiferenca do comum e do préprio, da espécie e do género, da esséncia e do acidente
aqui mencionada constitui uma indiferenga que nio nega a diferenga, nem a potencializa para a
constitui¢io de uma identidade outra, perpetuando o circulo da 16gica identitdria. Ao contrério
disso, ela afirma a diferenca e a potencializa no sentido de uma ecceidadee, a0 mesmo tempo,
de uma natureza (nio essencial) comum, ou, para ser mais precisamente, de uma igualdade de
condi¢des em que pode emergir, sem que seja previamente julgada e cerceada.

Essa natureza comum ou condi¢io de uma isonomia diferenciada é o que se
aprende quando a partir do relato de vdrias experiéncias singulares daqueles que vivem
numa determinada comunidade, em sua profunda diferenca, se percebe certo sentimento em
torno do qual emerge uma existéncia comum, constituida gragas aos lagos, aos vinculos e,
principalmente, aos encontros com acontecimentos produzido pela relagio com outrem, muitas
vezes, estranho ao que presumimos ser. Em encontros como os que ocorrem com a deficiéncia,
esses sujeitos, muitas vezes andnimos, s6 se revelam aos que intuem poder compreendé-los em
virtude dessa experiéncia que, embora diferente, tem tragos comuns. Tracos esses que sio de
uma ordem estética e se exprimem em narrativas em que o testemunho de uma experiéncia
com a deficiéncia se expressa, gerando muitas vezes ndo o bom senso, nem o consenso, mas o
dissenso que constrange a boa parte desses sujeitos na medida em que, ao exprimi-la, correm o
risco de serem colocados & margem da esfera publica, mais até daqueles por quem eles falam.
Por sua vez, esse temor pelo julgamento alheio e pela marginalizacio na esfera publica pouco-
a-pouco vai sendo arrefecido e controlado por cada participante dessa comunidade, gragas
na minha visao a toda uma rede de sujeitos que acolhe essas narrativas da experiéncia e as
compreende publicamente, mesmo nao sendo presumidas por uma légica identitdria, nem pela
racionalidade técnica imperante no presente.
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Permitam-me, uma vez mais, tornar um pouco mais compreensivel 0 que menciono,
narrando duas experiéncias singulares, ou, se preferirem, que testemunham uma rela¢io com a
deficiéncia, desde um lugar bastante demarcado de pai e somente possivel porque sinto-me no
interior da comunidade, anteriormente mencionados. A primeira delas invoca uma sensagio
de cuidado e de protecio que comegou a ser percebida por mim desde o nascimento de minha
filha, gracas aos gestos manifestos pelos integrantes dessa mesma comunidade quase invisivel,
pois, sua expressio se dd nio somente discursivamente, mas com uma codificagio prépria,
cheia de movimentos que extrapolam a linguagem.

Comecei a perceber tal codificagio quando comecei a sair com minha filha em locais
publicos e a ouvir manifestacdes de pessoas de uma comunidade bastante distinta daquelas que
ouvia e via no passado. Em tais passeios era — e continua sendo — comum ser abordado por
pessoas, em geral, pais e familiares de criangas ou jovens com algum tipo de deficiéncia, como
minha filha, para trazer uma palavra amiga, as vezes de alento ou de incentivo, mesmo sem
demanda-la. Alids, desde que fui algado a essa condigao, comecei nao somente a ver em maior
ndimero pessoas com deficiéncia, que jd estavam ali e nio via, como também pessoas an6nimas
que espontaneamente se manifestam dessa forma, solidariamente, formando uma espécie de
rede. Entretecida por gestos espontineos, por discursos pouco elaborados e por sentimentos
expressos, essa rede parece assegurar que, mesmo vivendo algo tao singular proveniente dessa
relagio com a deficiéncia, hd mais alguém ao lado na medida em que que viveu, vive ou,
simplesmente, se sensibiliza com os sentimentos emanados dessa experiéncia com a deficiéncia:
mais alguém, por assim dizer, que partilha o mesmo que vivo e que a sua simples presenca faz
com que me sinta menos sd, tendo com quem compartilhd-la e, supostamente, compreendé-la.

Mais do que uma mudanga de olhar, o que chama minha atencio ¢ justamente
isso para o que, mesmo que continuasse nio observando o contingente de deficientes que
nos cercam, quando andava com ela na rua, no supermercado, no avido, sempre alguém a
olhava diferente, com certa admiracio (e nao apenas com o espanto de ser uma crianga com
Trissomia) e se aproximava para dizer alguma coisa: em geral, para dizer a mim ou a minha
esposa, que também tinham um filho ou uma filha, um irmio ou uma irma, um parente,
enfim, com qualquer deficiéncia, seja 14 o que for que represente um acidente genotipico ou
caracteristica fisica fenotipica. Continua frequente esse tipo de aproximacio por parte daqueles
que parecem formar essa rede, e nao apenas por aqueles que se mostram em todos os cantos,
como também pelos que, mesmo ausentes, se apresentam por intermédio de seus pais, tios,
irmaos, enfim, cuidadores e amigos por assim dizer. Afinal, é como se essa auséncia se fizesse
presenca, exprimindo em publico os testemunhos de uma comunidade quase invisivel aos
olhos da comunidade real, que nio obstante a inexisténcia de uma convivéncia privada traz a
luz da vida ptblica uma intimidade que lhe ¢ prépria, que assume virias formas e que expressa
modos de existéncias diversos.

Em um desses episddios, estava com minha filha a0 mercado de frutas préximo a
nossa casa. Ela estava sentada dentro de um carrinho de compras, via as pessoas e as provocava
algumas vezes para que olhassem para ela, enquanto em outras vezes cantarolava alguma
musica, emendando uma na outra. Ela estava muito alegre, pois, acabara uma aula de natacio
e cantava aos seus supostos ouvintes: funciondrios que conhecia dada a frequéncia regular no
local, compradores e, principalmente, compradoras conhecidas ou desconhecidas. Muitos
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passavam por ela e mexiam com elogios em relacio a sua voz, a sua beleza, etc. Uma senhora
desconhecida passou por mim e comentou o quao alegre ela estava, mas que eu era um pai feliz
por té-la. Diante de tantos comentdrios que jd tinha ouvido naqueles poucos minutos, chamou-
me atengdo este, que ficou ecoando em minha cabega, até que novamente a reencontrei em
outra gondola. Ela se aproximou, com os olhos j4 mareados e teceu o seguinte comentdrio,
segurando em meu ombro:“Vocé é um pai muito feliz! E o que ela te trouxe: felicidade. Digo
isso, porque vejo transparecer em ti essa felicidade que carrega em seu rosto, em seu corpo.
Sou capaz de reconhece-la porque também eu tenho uma felicidade familiar. Meu filho tem 29
anos, 1,90 m de altura e cal¢a 43. Aparentemente nao tem nada, mas se abrir a boca se percebe
suas limitagoes e que efetivamente nio é tdo normal como parece. No entanto, se nao fosse
assim, a sua convivéncia no dia-a-dia, nao seria tao boa e me faria tao feliz quanto sinto-me.”

Vendo que também me emocionei com aquele gesto, ela se afastou pouco-a-pouco.
Quando me recobreli, jd a vi no caixa, olhando para trds. Foi como se, com tal olhar, cuidasse
para que estivesse bem e se despedisse, sem alarde, deixando & mostra uma parte de uma rede que
se tece dessa forma. Uma rede entretecida por vinculos que em que para cada um compreende
uma experiéncia singular, cada qual diferente entre si, mas, desafiadoramente, comum nessa
diferenga em que consiste tal relagio com a deficiéncia e que aglutina aqueles que a partilham
em torno do encontro tdo potente e transformador que propicia, porque mobiliza e intensifica
a vida tanto no que possui de alegre, exuberante e belo quanto de trdgico, triste e sublime.

Neste caso, a experiéncia parece ser mais préxima do sentimento do sublime,
esteticamente falando, nos termos em que o descreveu Lyotard (1993), mas o de uma
sublimidade contemporinea que movimenta e, em torno desse sentimento comum, parece
fazer emergir um campo de mobilizagao no sentido de tornar essa comunidade menos visivel,
menos envergonhada, mais publica, como uma espécie de sujeitos que exprimem o que sio
e que falam, colocando em circulagio mais do que um regime de verdade, um modo de ser
e de se existir no mundo. Se este parece ser um dos efeitos ou o desdobramento das redes
que constituem, jd parcialmente retratadas na literatura, na filmografia e, inclusive, por mim
mesmo em outras ocasides (PAGNI, 20105 2012), o que lhe produz sdo os vinculos, os afetos,
os sentimentos, enfim, toda uma dimensao estética que, sem serem prescritivas nem darem
receitas morais, nos fazem pensar na relagio que temos como pais com nossos filhos, educadores
com seus alunos, redimensionando a carga de terem ou nio algum tipo de deficiéncia. Elas
nos fazem pensar naquilo que somos e nos faz perceber a emergéncia daquela rede (ia falar de
prote¢ao, como aquelas que se coloca sob o trapézio) de cuidados, sem que se saiba ao certo o
fim que terd, e que comegamos a ver apenas o seu esbogo, o seu quadriculado e as suas amarras.
Talvez, jd se veja em seu tecido uma comunidade que se constitui dessa forma, ao mobilizar em
torno de um modo até um pouco ruidoso e em busca de se tornar visivel, saindo de seu estado
de invisibilidade e ganhando a cena publica.

Por sua vez, uma comunidade que somente tem conseguido operar essa transformagao
na diregao exposta em razao de suas aliangas e amizades ou de suas philias que tém, eticamente,
mobilizado os sujeitos que a constituem, inclusive, a lutarem politicamente por conquistas nos
campos juridicos e politicos, como uma espécie de alternativa as politicas publicas e as acoes
estatais. E o que se verifica — e este é o segundo testemunho que gostaria de prestar — em vdrias
associagoes de pais e de deficientes por todo mundo e, por exemplo, que pode ser vislumbrado
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numa comunidade virtual. Neste caso, o que se observa é uma comunidade ruidosa, onde
se vé os vdrios encontros em que a experiéncia comum retine, promovendo acontecimentos
discursivos de ordens diversas.

Esta é a segunda experiéncia que gostaria de testemunhar, porque parece invocar
nio apenas um sentimento de cuidado e de protecio necessirio para que os integrantes dessa
comunidade tenham perseveranca para continuar vivendo e enfrentando os desafios cotidianos,
como também uma mobilizagio de suas for¢as para que expressem o modo como vivem e
para que se engajem nas lutas transversais em que se veem obrigados a entrar para garantir
maiores espagos de atuacio publica e liberdade, ganhando por assim dizer mais visibilidade.
Os protagonistas dessa comunidade virtual sdo os pais, por vezes, as préprias pessoas com
Sindrome de Dowm. Nela — cujo nome, por principio ético, manterei no anonimato — se
vé de tudo: de pessoas que perguntam sobre situagoes de satde de seus filhos ou filhas, até
pedidos para a formagao de correntes para criangas ou jovens que passam por cirurgias, estio
doentes, passando por apoios a concursos fotogrificos, dentre outros, nao tao dignificantes.
O que efetivamente é digno ¢ a forma de partilha de experiéncias que, mesmo virtualmente,
comovem os participantes quando, por exemplo, alguém ou alguma das criangas ou jovens
falece, fazendo com que boa parte se sinta como se alguém de sua familia, dessa comunidade e
da philia que a compreende, tivesse falecido, se entregando a todo um trabalho de luto. Afinal,
poderia ser qualquer um de nds ou de nossos filhos, daquilo que temos em comum...pensam
alguns membros como eu. Ou, entdo, quando se publica algum tipo de injustica cometida
publicamente a pais, a criangas ou a jovens dessa comunidade, como publicado certa vez por
uma mie que, a0 comprar roupas para sua filha deficiente, teria ouvido da vendedora da loja
que seria “uma pena gastar dinheiro com alguém assim”.

Este segundo episédio que, além de indignar a comunidade, gerou recomendacoes
de denunciar a loja no ministério ptblico, até de protestos em frente ao estabelecimento, além
de muitas ligacoes telefénicas e e-mails para o local, mobilizaram essa comunidade a exercer seu
papel, se exprimir, saindo do meio virtual para o real, com medidas e agoes efetivas. Embora
nao saiba qual foi o fim dessas manifestagoes, o que se viu foi que esses meios e essa comunidade
da qual também fago parte tem se tornado cada vez mais ruidosa, visivel, sendo desafiada a
exprimir o que cada qual pensa, como vive e eticamente se diferencia, ndo mais singularmente,
mas como uma comunidade. Talvez, ainda falte, além de proteger cada um de seus membros
e de se fazer presente para que nio nos sintamos tao isolados nessa luta didria, exercitar a fala
daqueles de quem cuidamos, nossos filhos, deixa-los se exprimir de modo mais livres e, quem
sabe, por si mesmos. Se estardo ou nio preparados para tal, ainda nio se sabe, aguardemos um
pouco mais...fazendo como Harry que, por ter se tornado sensivel a diferenca, aprendeu a ouvir
e a encontrar os sentidos da expressividade de Georges.

Quem sabe, nessa diregio se pudesse ver emergir dai uma filosofia da deficiéncia que,
diante da impossibilidade de os conceitos darem conta do que somos, comunica ou exprime
em gestos ou em palavras o que de nés difere, o diferente do que somos, diferenga essa suscitada
na relagio com outrem. Assim, além daquela rede agora visivel, nutrida por certa partilha ou
senso estético, hd também uma poética responsdvel por exprimir na relagao com aquilo que nos
causa estranhamento, a deficiéncia de outra pessoa, como um outro do que somos ou, melhor
seria, do que consideramos ser, colocando-nos em movimento.
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