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RESUMO

O presente estudo dissertativo propde-se a discutir, no ambito da Filosofia
Foucaultiana e Pensamento da Diferenca em Educacéo, a perspectiva de um corpo
deficiente possivel pensado enquanto limiar de um novo corpo politico. Discute o
paradigma da inclus@o e tensiona a trajetdria histérica dos estudos sobre o corpo
deficiente em sua relacdo/ conflto com a normalidade, tendo como pontos de
intersecdo a genealogia foucaultiana e os estudos da diferenca no campo
educacional. Na construcéo tedrico-metodologica busca subsidios no pensamento
de Michel Foucault, Erving Goffman, Carlos Skliar, Jorge Larrosa, nos documentos
legais que tratam dos direitos dos deficientes, além da analise de depoimentos de
pessoas (deficientes e maes de deficientes) que contribuiram com suas historias de
vida. Nesta perspectiva, desenvolveu-se uma pesquisa de cunho bibliogréfico, na
intencdo de mergulhar na complexidade da relagcdo com o “outro” deficiente,
utilizando como procedimento tedrico-metodolégico as nocbes de arqueologia e
genealogia em Foucault, articuladamente aos campos da problematizacdo da moral
e da estética do corpo deficiente. Dentre os pontos de discussdo, sobressai 0
guestionamento de que atualmente se vive uma educacéo em defesa do paradigma
da inclusdo, sem, contudo, problematizar aspectos intocados nesse territorio de
governo do outro. O texto se movimenta por trés dimensdes interligadas: do luto
(interditos) do corpo deficiente nos meandros da normalidade histérica, da luta
(resisténcias) por conquistas legais no cenario educacional, e de uma ética-estética
(diferenca) do corpo deficiente possivel, um corpo que na visdo de Larrosa “vai do
impossivel ao verdadeiro”, sendo vetor de sua propria experiéncia estética, um corpo
inquiridor da moral, capaz de se reinventar e de recriar novos cenarios da diferenca
na educacao.

PALAVRAS-CHAVE: Corpo Deficiente Possivel; Inclusdo; Educacao; Foucault.



ABSTRACT

This dissertative study proposes to discuss, in Foucaultian Philosophy and Difference
Thinking in Education, the perspective of a possible handicapped body thought as
threshold of a new political body. It problematises the paradigm of handicapped
body’s inclusion, describing and tensing the historical trajectory of studies about the
handicapped body in its relation/conflict with normality, having as intersection points
the foucaultian genealogy and the difference studies in educational field. In the
theoretical-methodological construction it searches aids in the thinking of Michel
Foucault, Erving Goffman, Carlos Skliar, Jorge Larrosa, in legal documents that deals
with handicapped rights, as well as analysis of testimonials from people
(handicapped and handicapped’s mothers) that contributed with their life stories. In
this perspective, a bibliographical research has been developed, with the purpose of
diving in the complexity of the relation with the handicapped “other”, using as
theoretical-methodological procedure the notions of archeology and genealogy in
Foucault, articulately to the fields of moral and aesthetical problematization of the
handicapped body. Among the points of discussion, stands the questioning that
nowadays one lives an education in support of the inclusion paradigm, without,
however, problematizing untouched aspects in this territory under other's
government. The text moves itself through three interconnected dimensions: the
“‘mourning” (interdiction) of the handicapped body in the intricacies of historical
normality, the “fight” (resistences) for legal achievements in the educational setting
and of the “ethical-aesthetic” (difference) of the possible handicapped body, a body
that in Larrosa’s vision “goes from the impossible to the truthful”, being the vector of
its own aesthetic experience, a moral inquisitor body, capable of reinventing itself and
of recreating new settings of difference in education.

KEYWORDS: Possible Handicapped Body; Inclusion; Education; Foucault.
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APONTAMENTOS INICIAIS

Durante os quatro anos (1985-1988) de formacdo no Curso de
Licenciatura em Educacéo Fisica da ESEFPA/UEPA® pensei que estivesse sendo
preparada para as diversas situacfes que encontraria ha minha vida profissional; e
guando comecaram 0s estagios pude perceber que a realidade era bem diferente.
Em algumas é&reas recebi embasamento tedrico-pratico, mas em outras, percebi que
tive muitas dificuldades em razdo do escasso conteudo que aprendi durante a
graduacdo, principalmente na area da educacao para pessoas deficientes?.

Esta area estava longe de ter sido abordada. E, mesmo assim, tive
contatos com professores que ja se preocupavam com a educacdo de criancas
deficientes. Terminei minha formagdo em 1988, em seguida fui aprovada em
concurso publico no Ex-Territério do Amapa; a época, o0 Amapa ainda atravessava
um processo de transicao para estado-membro da Federacdo. Trabalhei inicialmente
no Municipio de Santana, interior do Amapa, diante de uma realidade carente, em
escolas periféricas, muitos professores com licenciatura curta, em salas
superlotadas e criangas com varios tipos de deficiéncias.

No inicio tive um impacto. Mas, decidi enfrentar o desafio. Procurei
conhecer a escola, os alunos e a realidade local. As turmas eram muito
heterogéneas, havia sempre a presengca de alunos taxados de “esquisitos”,
“anormais” ou “estranhos” que recebiam tratamento igual ou eram esquecidos nos
cantos da sala, isolados, excluidos. E, quando eu procurava saber sobre eles,
obtinha como resposta: que eram assim mesmo, que vinham para a escola por
necessidade ou pela merenda escolar, ou ainda, para néo ficarem sozinhos em
casa, e que frequentariam a escola por pouco tempo, pois logo a abandonariam por
Nao conseguirem acompanhar os estudos como os colegas ditos “normais”.

Posteriormente, fui transferida para a capital Macapa, onde a realidade
escolar era um pouco melhor. Ja havia escolas para atendimento as criancas
deficientes e estas recebiam os alunos de acordo com a deficiéncia que

apresentavam (Fisica, Auditiva ou Visual). Eram escolas especializadas e os alunos

! Os trés primeiros anos ainda como faculdade particular, Escola Superior de Educacéo Fisica do
Para- ESEFPA e no ultimo ano de formacéo, ja como Universidade do Estado do Para -UEPA,
Campus lIl.

? Nomenclatura utilizada atualmente para definir o Portador de Necessidades Especiais (PNE), a qual
também seré usada por mim neste texto dissertativo.
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nao frequentavam as escolas regulares. Essas escolas faziam atendimento
diferenciado e possuiam salas de recursos e pessoal técnico especializado em
namero reduzido.

Em seguida, assumi a chefia da Educacdo Especial na Secretaria de
Educacado, onde procurei aprender mais sobre esta area, participando de cursos,
oficinas, palestras, bem como, busquei cursos para capacitacdo de mais
profissionais para atuarem nessas escolas.

Tive também experiéncias com criancas deficientes motoras, auditivas e
visuais quando trabalhei com atividades aquéticas e adaptacdo ao meio liquido —
etapa inicial antes da iniciagdo da natacgao.

Em 1992, fui transferida para Belém, onde pude perceber que a
preocupacdo era outra, a de tirar as criancas dos Centros de Atendimento
Especificos (Escolas Especiais) e inseri-las nas escolas regulares. Sdo exemplos
desses centros: a Escola Pestalozzi (atendimento a pessoas com Sindrome de
Down), Escola Alvares de Azevedo (para deficientes visuais), Felipe Smaldone (para
deficientes auditivos) e outras. Hoje, estas escolas continuam funcionando
paralelamente as escolas regulares, auxiliando na complementacao pedagogica da
educacéo do aluno deficiente que frequenta o ensino regular belenense.

Minha lotacdo desde entdo € como docente do NPI (Nucleo Pedagdgico
Integrado), atual Escola de Aplicacdo (EA/UFPA), onde passei a vivenciar uma
realidade novamente diferenciada, com espaco fisico maior, amplas salas, docentes
graduados e pos-graduados, atendimento da Educacgdo Infantil ao Ensino Médio,
com numero reduzido de alunos por sala e disponibilizando véarios outros servicgos,
como atendimento médico e odontologico, servico psicolégico e de assisténcia
social. Uma escola que funciona como campo de estagio para 0s cursos de
licenciaturas da UFPA. Enfim, uma escola equipada e aparentemente sem
problemas, comparada com as que eu tinha trabalhado anteriormente; mas, uma
escola que da mesma forma nao possuia experiéncia com a educacao de criancas
deficientes.

N&o obstante algumas conquistas legais em nivel nacional, a exemplo da
Constituicdo Federal de 1988, da Declaracdo de Educacgéo para Todos (1990) e da
Declaragédo de Salamanca (1994), que reforcavam o direito de todos a uma
educacdo de qualidade, a escola ainda carecia de preparo para o atendimento de

alunos deficientes. No interim dos anos de 1992 a 2011, o vultuoso ingresso de
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criancas deficientes na escola ensejou relatos de professores angustiados pela falta
de preparo para educar estes alunos e preocupados por ndo saberem como atender
adequadamente as criancas com deficiéncia, fatos estes decorrentes do déficit de
orientacdo voltada para essa area nos seus cursos de graduacao, bem como, aflitos
em como proceder com a orientacdo sobre a educacdo dessas criangas deficientes
para os alunos das licenciaturas da UFPA durante os Estagios Supervisionados.

No entanto, somente em 2012, diante das diversas necessidades
surgidas na escola, foi criada a Coordenacédo do Ensino Especial, buscando
capacitar técnicos e professores nesta area, bem como, facilitar o atendimento e
acompanhamento desses alunos e de suas familias.

Nos ultimos anos, em decorréncia do paradigma da inclusdo escolar,
vivenciamos a crescente procura por escolas regulares por parte de familias que tém
filhos deficientes, mesmo porque as familias se respaldam na legislagdo, que
garante vaga as pessoas deficientes. Tal tematica tem sido abundantemente
abordada ultimamente em eventos académicos, palestras escolares, revistas,
periddicos e nos meios de comunicagéo em geral.

Tais vivéncias me conduziram a elaborar um projeto de pesquisa a fim de
aprofundar meus estudos na area da deficiéncia e a me inscrever no processo
seletivo para o Curso de Mestrado Académico em Educacdo da UFPA. Inicialmente,
a intencdo anunciada no projeto era abordar os desafios de educar (incluir) criancas
deficientes na escola, enfatizando a formacédo dos docentes nesta area. O projeto
inicialmente teve o titulo: “Incluir sem excluir: o desafio de incluir alunos com
necessidades educativas especiais nas escolas regulares tendo em vista a formacao
dos professores na area da educacdo especial’. Almejava, naquele momento,
discutir sobre as angustias vivenciadas pelos docentes no cotidiano de suas praticas
escolares.

Apds a aprovacdo no processo seletivo do mestrado, o inicio dos estudos
e os redimensionamentos do trabalho de orientacdo, o projeto foi passando por
modificacdes e caminhando para a perspectiva foucaultiana de uma genealogia do
corpo deficiente possivel, cujas dimensdes do luto (interditos), da luta (resisténcias)
e da ética-estética (diferenca) desse corpo seriam suas veredas e desafios.

E foram surgindo outros questionamentos: Como a escola atual vem se
posicionando frente as demandas por inclusdo escolar? Quais s&do seus

enfrentamentos e desafios diante do paradigma da inclusdao? Como 0 corpo
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deficiente se situa no contexto das politicas de inclusdo para a educagdo? Como
agir diante de uma sociedade que cobra corpos éticos e estéticos em conformidade
aos padrbes da normalidade? De que modo um corpo politico deficiente pode resistir
a imposi¢cdo ou dominacdo do gosto por um corpo esteticamente cultuado? Por
guais meios, na escola e na sociedade, um corpo politico deficiente é capaz de
resistir aos modelos de dominacao estética em busca da afirmacado de sua diferenca
ou estética de si? Como educar para a diferenca numa sociedade que
historicamente tende para a homogeneizagéao de seus valores?

Essas questdes foram surgindo e se reformulando ao longo da pesquisa,
sempre em articulacdo com o cotidiano escolar, desafiando a pesquisa para o
estudo do corpo deficiente, e, particularmente, na tentativa de buscar coeréncia
numa expressao que sempre ouvi das familias de deficientes e que igualmente pude
vivenciar por duas vezes dentro da minha familia: “Do luto a luta”.

O que significa viver o luto da exclusdo, do aniquilamento da existéncia?
Lutar pelo qué? Que caminhos trilhar, e até onde chegar? Como educar, 0 que
cobrar? Um corpo ético, estético em conformidade com a norma? Ou um corpo
politico possivel como vetor de sua propria diferenca?

Depois de transcorrido um longo e doloroso percurso histérico de
exclusdes, avistamos, atualmente, os deficientes fora de suas casas, saindo dos
casulos e tirando seus véus. Visiveis, porém nao incluidos, ndo respeitados em suas
conquistas e direitos como cidadaos.

E nesse sentido, esta dissertacdo se construiu pautada em uma pesquisa
bibliografica a partir de um dialogo com o filésofo francés Michel Foucault, Erving
Goffman, Jorge Larrosa e estudos sobre a diferenca em educacdo com Carlos Skliar
e outros autores situados nos estudos da tematica da deficiéncia na educacao,
percorrendo a trajetoria da Educacdo Especial a Educacgdo Inclusiva. Entre os
procedimentos tedrico-metodoldgicos destacam-se as nogfes de arqueologia e
genealogia em Foucault, além da abordagem qualitativa da analise documental e
revisao bibliografica, onde seréao utilizados como fontes: documentos oficiais como
Leis, Decretos e Resolugdes sobre os direitos das pessoas deficientes, bem como,
depoimentos de trés maes de deficientes, sendo, duas maes de autistas e uma de
crianga com sindrome de Down, e um depoimento de um deficiente visual, com

relatos de historias de vida.
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Durante o periodo desta pesquisa participei de cursos®, nos quais conheci
e ouvi relatos de pais, professores e cuidadores de criancas deficientes com
diferentes experiéncias de vida que me motivaram a refletir sobre o quanto aqueles
relatos poderiam sensibilizar meu olhar sobre tal perspectiva, além de contribuir para
0 processo de andlise da pesquisa. Contatei alguns deles, fiz o convite para
participarem como colaboradores da minha pesquisa, esclarecendo sua finalidade, e
solicitei, para aqueles que aceitassem o convite, que relatassem em forma de texto,
de até quatro laudas, a trajetdria de vida de suas criancas desde o nascimento, as
fases e 0s acontecimentos que marcaram as suas relagdes interpessoais, passando
por experiéncias sociais e educacionais. Esclarece-se que nao foram utilizados
guestionarios, somente as sugestdes anteriores. Seis pessoas aceitaram participar,
mas, somente quatro enviaram os depoimentos. Tive a preocupacédo inicial de
diversificar o grupo com relagdo a idade, sexo, nivel de escolarizacdo e deficiéncia;
priorizei os depoimentos de pais e dos proprios deficientes. Estes quatro
depoimentos serdo incorporados a pesquisa sob a forma de fragmentos em diversos
momentos do texto, facilitando a visualizacdo das situacdes e a compreensédo do
contexto através das experiéncias relatadas, e, poderdo ser lidos na integra nos
anexos desta dissertacéo.

Em suma: a pesquisa tem como objeto de estudo o Corpo Deficiente em
seu processo de constituicdo como corpo politico possivel no campo da educacéao.
Um corpo sendo analisado de forma ndo fragmentada, mas interligado a uma visao
holistica do ser humano. A visdo holistica deriva da palavra grega “holos” que
significa “todo”, “inteiro”, “completo”. Supde entender o ser humano como um
conjunto composto pelos niveis de ordem fisica, mental, emocional e espiritual.

O objetivo geral da pesquisa visa refletir as condicdes da emergéncia do
corpo deficiente no campo da educacdo em sua relagao/ conflito com a normalidade,
apostando na perspectiva de um corpo deficiente possivel como um “novo corpo
politico”, pensado como vetor de sua propria diferenca ou experiéncia estética. E,
como objetivos especificos: descrever problematizando a travessia histérica dos

estudos sobre o corpo deficiente, tendo como pontos de interse¢do a genealogia

3 (Minicurso de Educacédo Inclusiva para Professores: Educacao Inclusiva: Do que estamos falando?
Pressupostos e desafios na/ para a pratica docente — INCLUDERE/ UFPA- maio/ 2013, | Simpésio
Paraense Multidisciplinar sobre Autismo: Do diagndstico ao tratamento- AMORA, APRENDE-
ICB/UFPA- Abril/ 2014, Il Simpésio do APRENDE-ICB/UFPA- Abril/ 2014 e Seminario “Praticas
Interdisciplinares na Educacéo Inclusiva’- FALEM/UFPA- Junho/ 2014, Palestra: Educacéo Inclusiva,
Corpo e Escola- PPGED/CCSE/UFPA- Agosto/ 2014).
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foucaultiana e os estudos da diferenca; analisar o paradigma da normalidade e a
construgcdo do conceito de “anormal” como idéia de exclusdo; questionar a visao
pragmatica sobre um corpo ético e esteticamente desejavel em nosso convivio
social; e definir a nogdo de corpo deficiente possivel como um “novo corpo politico”
em suas ressonancias com o campo educacional.

A problematizacdo da pesquisa gira em torno da categoria Corpo
Deficiente Possivel. O corpo, a matéria que existe, que ocupa lugar no espaco, e, ao
mesmo tempo, que sente e revela emocdes, tristezas, alegrias, medo, coragem e
gue luta para viver e nao para sobreviver. Limites, limitagcbes. S&do do corpo ou
impostos a ele? O que dizer de suas possibilidades? Que corpo educar? Que forcas
operam neste corpo? O que pode torna-lo transgressor? O que pode torna-lo

afirmativo em sua propria diferenca? Seguindo as pistas metodolégicas de Foucault,

Problematizacdo ndo quer dizer a representacdo de um objeto pré-
existente, nem tampouco a criacdo pelo discurso de um objeto que
nédo existe. E o conjunto das praticas discursivas ou n&o discursivas
gue faz alguma coisa entrar no jogo do verdadeiro e do falso e o
constitui como objeto para 0 pensamento (seja de forma moral, de
conhecimento cientifico, de analise politica, etc.). (FOUCAULT, 2004,
p. 242).

Metodologicamente, na intencdo de mergulhar na complexidade da
relacdo com o “outro” deficiente, esse estudo se baseia em um exercicio
arqueoldgico e genealdgico do corpo em Michel Foucault, ndo separadamente, mas,
articuladamente aos campos da problematizacdo da moral, da ética e da estética do
corpo deficiente possivel, provocando tensionamentos nas categorias “‘normal’,
“anormal”’ e “inclusdo”, busca estabelecer um dialogo com as teorizagbes pos-
estruturalistas da educacado, indagando quem vem ser o “outro” (deficiente) na
educacao, tendo como referenciais tedricos as contribuicdes dos estudos de Carlos
Skliar, especialmente as obras “Habitantes de Babel: politicas e poéticas de
Diferenga” (2001) e “E se o outro nao estivesse ai? Notas para uma pedagogia
(improvavel) da diferenga” (2003); de Erving Goffman em "Manicémios, prisbes e
conventos" (2013); de Michel Foucault, nas obras “Vigiar e Punir’ (2007), “Os
Anormais” (2001, 2002) e “Microfisica do Poder” (1979, 242 Ed., 2005). Além de
outros estudos sobre Diferencas no campo educacional, o texto se apoia em
analises de documentos legais que tratam dos direitos dos deficientes e de

depoimentos ou histérias de vida sobre o corpo deficiente.
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A producao do conhecimento pretendida para este texto dissertativo se
baseara na conjuncdo de contribuicbes de diversas areas, realizando um estudo
pautado na analitica foucaultiana sobre o corpo e dos estudos da diferenca no
campo educacional, que possibilitem problematizar, questionar, desconstruir e
desnaturalizar a pessoa do deficiente, bem como, sua trajetéria educacional.

O desafio de arriscar um exercicio de Andlise das Préticas Discursivas,
por meio de lentes foucaultianas, a partir da ética poés-estruturalista, necessita evitar
0s enquadramentos tedricos e percorrer os caminhos genealdgicos disponibilizados
pelo autor, na busca de produzir um pensamento e uma escrita que sinalize a
abertura de caminhos outros na pesquisa em educacéao.

O processo discursivo nesta perspectiva se baseard no terreno das
incertezas, do ndo acabado, demonstrando instabilidade e procurando por em
guestdo os regimes de verdades pré-estabelecidos e os discursos preconcebidos
através dos tempos. O procedimento consiste em provocar turbuléncias em aguas
aparentemente calmas (ou seriam controladas?).

A escrita sera o meio utilizado para denunciar as formas de tratamentos
dispensadas aos deficientes ao longo dos anos, problematizando os direitos
conquistados, e ainda, ndo postos em pratica, bem como, de procurar guestionar
formas diferenciadas de educar esse “outro”, o deficiente, enfatizando seu potencial
produtivo, respeitando suas possibilidades; ndo apenas para que seja visto como o
transgressor da norma, aquele que precisa ser naturalizado, ou ainda, aquele que
tem que ser hospedado na escola, segundo Skliar (2003), por uma imposic¢éo legal.
E fazer mais que isso, é provocar para ir além, para dar voz ao “outro”, que resiste; o
intoleravel, o ingovernavel, o novo corpo politico que quer afirmar-se na sua propria
estética e dentro das suas possibilidades.

Tendo em vista estas primeiras aproximagbes ao tema de estudo, o
presente texto de Dissertacdo de Mestrado: "Do luto a luta: a emergéncia do corpo
deficiente possivel” pretende abordar o tema do corpo deficiente possivel na
educacado a partir das seguintes secdes: Corpo | - Notas sobre a historicidade do
Corpo Deficiente, onde se fara a travessia historica dos estudos sobre o corpo/ o
corpo anormal (deficiente), dando énfase a constru¢cdo do Luto nas familias; se
discutird o paradigma da normalidade e a invencdo da figura do anormal como
protétipo de exclusdo; Corpo Il — A Educacédo e a Emergéncia do Corpo Deficiente

Politico, que trara discussdes sobre o deficiente e a educacao, a Luta e a resisténcia
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do corpo politico como espaco de critica e de conquistas por direitos; Corpo Ill- Por
uma Etica e Estética do Corpo Deficiente Possivel, tratamento dispensado ao corpo
desde a visdo dualista “corpo e mente” a visdo holistica do ser humano;
problematizando a constituicdo do sujeito e os parametros comparativos. Como
comparar algo incomparavel? Uma escrita de um corpo politico ndo conformado as
limitacBes impostas, mas com possibilidade de viver e experimentar uma estética ou
uma arte de si, incomparavel e irredutivel a qualquer medida estética, capaz de

expressar sua singularidade e o desejo de viver sua propria diferenca.
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CORPO | - NOTAS SOBRE A HISTORICIDADE DO CORPO DEFICIENTE

[A arte de governar esta no] “controle que se pode
exercer sobre si mesmo e sobre os outros, sobre
seu corpo, mas também sobre sua alma e sua
maneira de agir’.

Michel Foucault (2008 b, p.164).

Falar do corpo é ir além da matéria, além do fisico, é falar da sua
historicidade, é revelar altos e baixos; tempos de luz e escuridédo; de exaltacéo e
degradacéo; de incluséo e exclusdo e de poderes e verdades.

No campo académico em geral, tem repercutido com maior intensidade a
importancia do que vem a ser poder e verdade nas perspectivas pds-estruturalistas e
foucaultianas, destacando o poder exercido com intencdo de controlar, moldar,

disciplinar e vigiar o outro:

[...] o poder disciplinar, [...] se exerce tornando-se invisivel: em
compensacao impde aos que se submetem, um principio de
visibilidade obrigatéria. Na disciplina, sdo os suditos que tém que ser
vistos. Sua iluminacdo assegura a garra do poder que se exerce
sobre eles. E o fato de ser visto sem cessar, de sempre poder ser
visto, que mantém sujeitado o individuo disciplinar (FOUCAULT,
1987, p.167).

Os estudos foucaultianos contribuem, em grande escala, a discursividade
pés-estruturalista, pois, ventilam ainda sobre a regulacéo, verdade, governo, saber e
poder. Segundo Foucault (2005), o poder tem carater difuso, € disperso, ndo esta
atrelado as instituicbes e nem ao sujeito; o poder é capilar e circula tanto nas
instituicbes quanto na rotina dos individuos, agindo positivamente e negativamente
nas relacées. O mesmo se faz com relacdo a regimes de verdades, levantando a
existéncia de pontos contraditorios de verdades na busca de controle e regulacao,
pois, enquanto sistemas de poder, os regimes de verdades estdo interligados,
ecoando e garantindo seu poder de dominacdo. E para reverter visdes
preconceituosas do deficiente como “incapaz’, € mister romper com esse valor
preconcebido, enraizado e presente em inumeras atitudes que veiculamos
cotidianamente ao longo dessa construcao historicamente situada, investindo no seu

processo de desconstrugao.
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Ademais, nos estudos pos-estruturalistas ndo ha possibilidade de uma
perspectiva tedrica Unica, uma vez que estes se apresentam rizomaticamente, ou
melhor, aspiram um numero variado de correntes. Nestes estudos percorre-se no
caminho da desconstrugdo, da suspeicdo e do descentramento das inscrigoes
acabadas, dos sujeitos estaveis, dos poderes centrados e do saber controlado,
assim como, da razéo, das verdades e das conjecturas precisas, pondo em duvida
0os regimes de verdades estabelecidos, ao propor discursos comuns,
despreocupados e descomprometidos, deixando a linguagem a tarefa de
problematizacéo.

Para Silva (2006), a discussdo poés-estruturalista revela a primazia da
linguagem como um campo de luta em relagdo a construcdo e imposicao de
significados sobre o mundo social, levando em consideracdo as propriedades
subjetivantes da linguagem. Diferenciando-se da postura critica e suas nocdes de
negacdo e refutacdo para a utilizacdo de conceitos como duavida, incerteza,
instabilidade, indagacéo e deslocamento.

Desta maneira, é possivel inferir que o estudo na perspectiva das analises
e orientagbes foucaultianas precisa levar em consideragdo a relevancia de
determinados campos e conceitos, como: saber/poder,
disciplinamento/governabilidade, histéria/sujeito, dentre varios que o diferencia de
outros tedricos criticos mais preocupados em enfatizar aspectos como a ideologia,
infra e superestrutura, estado, politicas e representacoes.

E necessario ressaltar, por outro lado, que Foucault (1971, 1977, 1986,
2006) nao prop6s a criacdo de um método de analise do discurso, ele nem utilizou
esta nomenclatura. Uma apropriacéo e uma ressignificacdo de sua genealogia foram
articuladas pela linguistica chegando hoje a ser chamada de “andlise do discurso
foucaultiana”. Ao invés disso, o filésofo dizia que n&o Ihe interessava analisar frases,
proposicoes e atos performaticos, e sim, enunciados, compondo uma histéria da
verdade em termos de condi¢cdes de possibilidades de aparecimento dos objetos.
Nesta perspectiva, colocava o ser da linguagem em questéao.

Nesta relacdo de poder-saber surgem diferentes olhares e maneiras de
tratar o corpo deficiente nas diversas areas do conhecimento cientifico, destacando-
se como saberes: a area da Medicina (Saude), pelo uso da medicalizagcdo com
intencdo curativa, busca da saude, pelo incbmodo causado pelo outro que néo se

enquadra na performance de corpo séo. A Psicologia, outra area recorrida na busca
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pela naturalizacdo e padronizagdo de comportamentos; a Sociologia, na insergéo, na
adequacao e atuacao do corpo na sociedade; a Educacéao, tentando disciplina-lo ou
molda-lo com a preocupacao de educa-lo diante da normalidade.

Existem diversas teméticas que acompanham a rotina didria quando se
fala na educacdo de deficientes, como: diferenga, identidade, excluséo, inclusao,
representacdo, preconceito; discursividades essas que remetem a conflitos e
guestionamentos constantes acerca do “outro”, sem mesmo conhecé-lo, tentando
molda-lo e naturaliza-lo. Durante o processo educacional, o deficiente vivencia
diferentes lugares e situacdes, e, constantemente, séo interpelados por processos
de naturalizacdo, que tentam impor-lhes valores, comportamentos e posturas que
devem seguir, bem como, quem devem ser e que identidades devem assumir. Mas
penso que seja necessario refazer, reinventar, desconstruir, desnaturalizar o corpo
deficiente para entdo oportunizar a constru¢cdo de outras identidades e diferencas;
outros “outros” neste contexto de poder/ saber.

Esta pesquisa inicialmente mostra a travessia historica dos estudos sobre
0 corpo e corpo anormal (deficiente), discutindo o paradigma da normalidade e a
invencdo da figura do anormal como protétipo de exclusdo. Procura evidenciar a
invencdo do corpo anormal desde o momento do nascimento da crianca deficiente e
0 sentimento de luto erigido nas familias, pela perda do filho idealizado em conflito
com a aceitagdo do filho real. Discorre, ainda, sobre a educacdo do deficiente e a
trajetoria da educacao especial a educacéao inclusiva.

O estudo segue as pistas da genealogia foucaultiana como forma de
problematizar e desnaturalizar a propria historia, na intencdo de compreender as
relacbes de poder e seus regimes de verdades ainda marcantes na
contemporaneidade. Para tal propdsito, conta com as contribuicbes de Michel
Foucault, Carlos Skliar e estudos sobre diferengcas no campo da educacéao.

Para Foucault, usar de um estudo genealdgico é procurar tensionar como
e porque os saberes se constituem a partir de préaticas politicas e econdémicas, pois
através de incursdes, mergulhos, construcdes e desconstrucdes a genealogia nos
mostra que nem o poder é total, nem o saber € unilateral, uma vez que onde ha
poder e saber ha resisténcia.

A visdo de corpo a ser seguida na pesquisa se inspira na concepgéao de
Nietzsche (2009), na ideia de corpo como um modo de expressdo da vida no seu

sentido mais visceral, dindmico e holistico, corpo como uma intensidade de forcas,
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de pulsdes e de afetos que adquire expressdes e formas distintas. Um corpo que é
indivisivel (corpo e espirito), ndo podendo ser entendido por uma racionalidade
separada de suas partes, uma materializacado do ser humano em seus quatro niveis:
fisico, mental, emocional e espiritual ou transpessoal.

Outro ponto importante a ser abordado sobre o corpo é a no¢éo de saude,
também estudada por Nietzsche (2009) como ideia da “Grande Saude”, um estado
de suposta plenitude de saude e total auséncia de doenca, muitas vezes retomada
pelo filésofo para afirmar formas de valorizagdo do corpo e da saude do espirito, na
eterna busca de um estado de maior poténcia da vida. (Nao por acaso, para
Nietzsche, a convalescéncia € a abertura para a “Grande Saude”).

No dialogo inicial com tais intercessores, problematizamos no presente
capitulo: Quais as condic¢des histéricas de surgimento do corpo deficiente em nossa
sociedade em sua relacéo/conflito com a normalidade? Que corpos cultuamos/
priorizamos ha cultura corporal estética de nossa contemporaneidade? Como

construimos/ vivenciamos a ideia do Luto na produc&o do corpo deficiente?

1.1 O CORPO

Percorrer a historicidade do corpo, de tempos remotos aos atuais, implica
estar atento aos discursos e suas producdes que ora seguem ora escapam a
linearidade histérica das palavras e olhares sobre o corpo fisico e social. Segundo
Courtine (2013), o corpo recebe diferentes denominag¢des e tratamentos no decorrer
da histéria, sendo montado e arruinado de acordo com os poderes e saberes em
cada época.

Na ldade Classica os médicos tentavam descobrir no rosto humano as
paixdes da alma, os intelectuais no século XIX se preocuparam em decifrar o corpo
do monstro, assim como, no Século das Luzes pessoas se acotovelaram nas ruas
parisienses para assistir os espetaculos dos fenbmenos teratoldgicos nos chamados
entra-e sai e multidées visitavam os museus de aberracfes da natureza com suas
exposicdes ao vivo ou em pecas de ceras. Os corpos eram preparados para a
guerra e para quando voltassem como handcaps pés-guerra, a preocupacdo se
limitava na satde dos corpos e na reabilitacdo dos handcaps.

A questdo do corpo no campo da histéria muitas vezes surge como algo

inventado, intrigando muitos estudiosos na tentativa de decifra-lo. “O corpo, de fato,
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€ uma invengdo tedrica recente: antes da virada do século XX, ele ndo exercia
sendo um papel secundario na cena do teatro filosofico onde, desde Descartes, a
alma parecia exercer o papel principal” (COURTINE, 2013, p.12).

Embora essa ideia seja defendida: a de auséncia ou censura do corpo,
nos estudos de Foucault 0 pensamento era outro, o de ser contrario a isso, pois ja
na area da medicina e das ciéncias naturais essa ideia ndo era evidenciada. Mas, a
ideia de censura ja era percebida na acdo dos multiplos dispositivos que
comandavam a tarefa de disciplinarizagdo dos corpos em instituicbes de carater
curativo, educativo e reeducativo. Em seguida, o corpo surgiu também nas ciéncias
humanas. Porém, o marco dos estudos do corpo despontou mesmo na passagem do
século XIX para o século XX. No primeiro, 0 corpo era visto apenas como um
pedaco de matéria e somente no segundo o corpo foi visto como corpo animado,
indo além do conceito fisico de matéria.

Nessa luta por legitimidade, poderiamos indagar: E como o corpo era
visto? Qual o seu poder? Que poderes eram exercidos sobre ele?

A partir dos meados do século XX Michel Foucault entenderia os corpos
como “micropoderes” que exercem efeitos no intimo do organismo humano. Além de
ter realizado também estudo dos mecanismos de poder que investem contra o
corpo, 0s gestos e 0s comportamentos, uma verdadeira microfisica do poder e seus
efeitos reguladores a operar sobre o corpo.

O conceito de poder, na visdo de Foucault (1986), formulou-se numa
perspectiva que vai além do controle do Estado e busca evidéncias no cotidiano,
como uma vivéncia, uma experiéncia, uma pratica social. Ele defende que o poder
nao tem unico titular, ndo € unilateral e que em sua forma capilar, perpassa o sujeito
dominado, atingindo seu corpo, influenciando seus gestos, suas atitudes, seus
discursos, sua aprendizagem e sua vida cotidiana. Assim como, esse mesmo poder
poderad provocar a busca da propria libertacdo desse sujeito, e, por meio das
relacdes interpessoais, podera também atingir o autoconhecimento e o controle de
si. Como uma resisténcia ou inversdo de poder utilizada a favor do sujeito para
favorecer suas vontades e néo as impostas pelos outros.

Para Foucault o poder é mais exercido do que possuido, pois ninguém é
propriamente seu titular. E com isso mostra-se contrario ao aspecto exclusivamente
negativo do poder, pois, para o filésofo, poder ndo é s6é uma forca que diz ndo ou

gue pune, também produz discurso, induz ao prazer e elabora saber; o poder deve
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ser visto como uma rede produtiva que age em todo corpo social muito mais do que
uma forca negativa com a funcdo meramente repressora. Em “Vigiar e Punir”,
Foucault (2001) fala sobre a forca que o poder punitivo tem sobre o corpo e nao soé
pelo carater negativo que possa ter, mesmo porgue ele s sera forte se produzir na
mesma medida daquilo que proibe. Mas, esse dominio pleno do poder sobre o corpo
ocorre até que o corpo comece a reivindicar contra 0 poder, contra a opressao,
contra a normalizacao.

Embora Foucault tenha buscado na filosofia de Nietzsche fundamentos
para seus estudos sobre a genealogia, os individuos e o poder, ele direcionou seu
interesse no poder enquanto elemento capaz de explicar como 0s saberes séo
produzidos e como os individuos foram constituidos nesta relagcdo poder-saber. A
genealogia do poder em Foucault esta intrinsecamente ligada ao processo de uma
arqueologia do saber, pois, para ele poder e saber estédo interligados numa eterna
relacdo de dependéncia.

Vérios foram os poderes que se tornaram pontos de analise e discussao
nos estudos de Foucault (1999) dentre eles: poder soberano, onde o rei tinha o
poder sobre a vida e a morte de seus suditos, com o principio de fazer morrer ou
deixar viver. O direito de estar vivo baseava-se na vontade e necessidade do
soberano e estava diretamente relacionado ao seu direito de matar. Posteriormente,
este poder foi restituido pelo direito juridico-poder juridico.

Foucault (1988) mostra que ocorreu uma mudang¢a nos mecanismos de
poder com a era classica, possibilitando aos suditos a garantia de suas proprias
vidas; dizendo ele, que o velho direito de causar a morte ou deixar viver, agora deixa
lugar para um poder de causar a vida ou desenvolver a morte.

Pois, neste momento a preocupagao passa a ser com a vida, em como
gerencia-la ou como manté-la. Segundo Foucault (1988) surge outro poder, o poder
disciplinador, que vai atuar de duas formas sobre a vida: uma a qual chamou de
“anatomo-politica do corpo humano” trabalhando com meios de disciplinarizagcédo e
docilizacdo dos corpos e a outra de “biopolitica da populagdo” com o uso de
intervengdes e controles reguladores.

Quando se fala em corpo, em geral nos vem a ideia de matéria bioldgica;
uma unidade ou homogeneidade que se coloca como horizonte a ser atingido (a

saude fisica), movendo a possibilidade de diferenciacdo e das caracteristicas da
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singularidade com a imposicdo de certos modelos de uma construcdo socio-
historica.

Martins (2010) menciona o filésofo Nietzsche, para quem o corpo deve
sempre ser pensado como uma multiplicidade de forcas, de emocdes, de pulsdes e
de afetos que ganha configuracdes, tornando-se visivel em diferentes formas, onde
0 corpo humano seria uma dessas configuracdes, uma das expressdes de um
“processo de individuagao” proprio a vida. Contrariando o pensamento metafisico
(que separou o corpo de seu espirito, isto €, de sua propria forca) muitas vezes
Nietzsche bradou contra aqueles que suplantaram o corpo e divinizaram o espirito,
aos quais chamou de “os desprezadores do corpo” (NIETZSCHE, 2009). Para
Nietzsche, o corpo, em todas as suas dimensfes, faz parte do que o filosofo
denominou uma “fisiologia da arte”. um composto organico cuja plasticidade do
corpo-pensamento é capaz de coloca-lo em movimentos e deslocamentos (COSTA,
2008).

Recorrendo novamente a Courtine (2009), observamos que, com o limiar
do século XX, o corpo foi cientificamente “criado”, com ressonancias cartesianas
marcantes. A ciéncia passou a contestar a idéia de que o corpo seria algo
secundario ao espirito (como na Idade Média), ou apenas uma parte da matéria
(como era vislumbrado no século XIX). Essa mudanca comegou com o0s estudos na
Psicandlise por Freud, que definiu o enunciado: “o inconsciente fala através do
corpo”, e com isso, surgiram conceitos como o de “somatizagdo” e de “imagem do
corpo” na formagao do sujeito. Uma segunda ideia era do corpo como “encarnagao
da consciéncia”, defendida por Merleau-Ponty e, por conseguinte, surgiu um terceiro
momento de descoberta do corpo que foi pela Antropologia de Marcel Mauss, que
observou a “técnica corporal’, as maneiras como os homens, sociedade por
sociedade, de modo tradicional serviam-se do seu corpo. E assim cada vez mais o
corpo se atrelava ao inconsciente, ao sujeito e as formas sociais da cultura.

O século XX foi para o corpo o marco de intensas e grandes
transformacdes. Neste século, 0 homem conquistou ainda um novo direito, o direito
a saude. Foi o periodo onde a histéria do corpo ganhou um aspecto de
medicalizagdo, um guia de vida que ditou regras de comportamento, censura de
prazeres, aprisionamento do cotidiano com uma série de recomendac¢des em busca

da longevidade. Destaca-se que a medicina controlava e ampliava seu dominio na
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vida das pessoas e para amenizar esse quadro, ampliou-se a época, a
responsabilidade para a sociedade civil e para as autoridades politicas e religiosas.

Ao final da década de 1960, outras mudancas foram observadas
principalmente com instancias e organismos sociais desenhando o0s primeiros
passos em movimentos de luta e protestos contra o peso das hierarquias culturais,
politicas e sociais herdadas do passado.

No inicio dos anos 70, surgiram 0s movimentos feministas, nos quais as
mulheres exigiam liberdade para os seus corpos e, mais tarde, os homossexuais
também protestavam por seus direitos. Nesta ocasido, foram emergindo diversos
movimentos organizados por grupos representativos das distintas minorias clamando
pelo direito a educacdo, a liberdade sexual, a existéncia da vida com dignidade. Era
notério que o discurso e as estruturas estavam estreitamente ligados ao poder e o
corpo permanecia ligado as categorias oprimidas e marginalizadas; minorias de
classe, de raca, de género e sexualidade, ou seja, lugares subjugados a margem
dos padrbes da moral; circulava uma linguagem utilizada para silenciar os corpos.

O corpo, na década de 70, foi o lugar de repressao, o simbolo pela luta,
pela libertagdo, pela revolugdo. Tais movimentos, de acordo com Garcia-Roza
(2004), serviram para questionar a censura sobre 0 corpo sobre o inconsciente, pois,
para Freud a censura age nos sonhos impedindo o sonhador de reconhecer aquilo
gue pode ferir a sua moral. A partir dai 0 corpo comecou a ganhar espaco atraves
das lutas politicas e sociais e da busca por direitos e cidadania nas discussdes
culturais, ndo sendo mais visto como mera parte de matéria organica, mas como
agente pensante, que carrega consigo marcas de género, classe e origem, que nao
podem mais ser apagadas.

No plano tedrico, este corpo recebeu tratamento agudo nos trabalhos de
Michel Foucault, tratado explicita ou implicitamente, reivindicado ou criticado,
constituiu um tema que atravessou todos os seus estudos. Foucault tratou dos
poderes exercidos sobre o corpo, huma triade saber-poder-sujeito de longa duracao.

Além disso, este periodo foi marcado pelo controle do corpo e pelo sonho
do individuo de conhecer profundamente o seu corpo e seu poder. Mas, o dominio
do pensamento, de acordo com o estado de saude ou doenca, classificava o corpo
em: corpo sdo, corpo doente, corpo normal e corpo patoldgico. Courtine (2009)

assevera 0 posicionamento do epistemélogo George Canguilhem, para quem o
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normal ou patolégico era um estado temporario, pois, a enfermidade s6 servia para
testar e reforcar as defesas do organismo.

Tal pensamento foi 0 estopim para que o século XX tivesse como marco
principal a salde e em razdo desta preocupacdo universal, criou-se o direito a
saude, onde a OMS - Organizacdo Mundial de Saude definiu Satde como o estado
de completo bem-estar fisico, mental e social. Na atualidade, vive-se a busca por
uma saude exuberante, como um estado de bem-estar do corpo (mas ndo como a
“‘grande saude” defendida por Nietzsche, ou seja, a plenitude da elevacéo corpo-
espirito). Vive-se uma procura incessante, como uma verdade absoluta, pela utopia
do corpo saudavel.

Este direito a saude foi a tal ponto monopolizado que tornou a
medicalizag&o a principal acdo em favor do corpo, implantada em meados do século
XIX e apoiada totalmente pelos poderes publicos, centralizando no médico, a
responsabilidade do agente gestor do corpo. Em outras palavras, um corpo com uma
rede de obrigacdes, vinculadas a diversos acontecimentos sociais e dependentes da
avaliacdo do médico, como a entrada na escola, no servico militar, a permisséo para
viagens, na escolha de uma profissdo, em concursos, na admissdo de um emprego,
na indicacéo da pratica de atividade fisica e outros. Isto é, passou a ser delegada a
ordem médica a palavra final;, a permissdo ou proibicdo dos modos de vida pela
avaliacao da saude do corpo.

Tem-se com esta a¢cdo, um caso de coercao sobre o corpo em defesa de
um direito. Direito a saude e a suspensao de outro direito, a liberdade privada, como
€ 0 caso da obrigatoriedade da vacinacdo, onde o individuo nédo tinha escolha (em
funcdo da proliferacdo de varias epidemias em nossas sociedades). O sujeito, antes
visto como saudavel, passa a ser um doente em potencial, pela preocupacao
exagerada com a prevengao, dificultando assim o uso do termo “normalidade”.

O que chama atencdo no momento, ndo é a doenca e seu tratamento,
mas sim, a saude e a prevencao de doencas. O corpo se transforma em cartdo de
visita. E nele que vai ser medido o estado de satde do individuo. Sendo assim, é
exigido ao corpo uma série de exames preventivos para garantir o estado de saude.
Tratamento dado tanto para o corpo sdo, quanto para o corpo enfermo, cercando e
controlando o individuo em prol do bem da saude publica.

Concretizava-se com isso, uma notoria intervencdo dos poderes em

relacdo a saude publica, afirmando a gouvernementalité da vida, designada por
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Michel Foucault como o total controle das agdes do corpo. Seria importante frisar
gue, para Foucault, governar é uma a¢ao que pressupde o exercicio de poder de um
individuo sobre si mesmo, sobre o outro individuo ou ainda sobre um grupo de
individuos. A esta relagdo de governo Foucault denominou de mentalidade de
governo ou de governamentalidade.

Quando se fala em mentalidade de governo liga-se intimamente a ideia de
relacbes de poder. Pois, para Foucault (2008) o governo nao sO pressupde a
existéncia de poder, como o € um tipo de poder especifico. Foucault desenvolveu a
nocdo de mentalidade de governo ou governamentalidade para facilitar o estudo em
uma literatura especifica sobre a arte de governar entre os séculos XVI e XVIII.
Expondo que, o final do século XVI se caracterizava pela emergéncia da nocdo do
Estado e as relacbes de governo dos outros e do governo de si mesmo, e nao
somente a a¢do do principe ou do soberano.

Para Foucault, a definicdo de mentalidade de governo seria “o0 conjunto
de instituicdes, procedimentos, analises e reflexdes, os calculos e as taticas”
(FOUCAULT, 2008 a, p.143) que controlariam a populacdo e que a governariam.
Sendo também, o encontro de duas formas de governo, o dos outros e o governo de
si. Onde a mentalidade de governo seria a maneira de estudar a emergéncia das
tecnologias de governo.

Ressalta-se que devido a questdo de traducdo das obras de Foucault do
francés para o portugués, a nogao de “mentalidade de governo” & também
encontrada descrita como “governamentalidade”. A titulo de esclarecimento, essa
traducdo literal do termo gouvernementalité, utilizado por Foucault, aparece nas
obras em portugués com o neologismo “governamentalidade”, sobretudo nas obras
dos autores Alfredo Veiga-Neto e Tomaz Tadeu da Silva.

O termo governar atinge seu significado politico e estad intimamente
relacionado as acdes materiais e morais. Onde as a¢des materiais consistiam no
tirar sustento de algo, no seguir um caminho; ja as acfes morais, em conduzir
alguém, em uma relacao entre individuos, em didlogo com os valores morais.

Todas essas acgoes sao caracterizadas pelo “controle que se pode exercer
sobre si mesmo e sobre os outros, sobre seu corpo, mas também sobre sua alma e
sua maneira de agir” (FOUCAULT, 2008 b, p.164). Desse modo, para Foucault, o
governo, € o governo dos homens, e governar € estabelecer uma relacdo de poder

de um homem para com outro ou outros homens.
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Essa relacdo de governo esta presente também na medicina, no que se
refere a gestdo dos corpos e na luta constante pelo corpo sdo. Mas, mesmo com 0s
avancos dos estudos e a descoberta da cura para alguns males ou de vacinas para
prevengao de outros, outras doengas ou deformidades continuavam, e ainda hoje,
continuam a surgir e a flagelar os corpos.

Tendo em vista estas consideracfes, com base em Foucault, sobre o
governo de si e dos outros, questiona-se: Sera que o sentido da vida € ser uma
eterna aventura na busca de um corpo “s&o ou perfeito” que supere as condicdes
limitrofes ou que o aproxime dos padrdes ou ideais de normalidade?

Essa experiéncia esta presente nos esportes de competicdo, como
diferencial estético e fator de integracédo social no século XX, ja que nos jogos para-
olimpicos, deficientes, a exemplo dos deficientes visuais, sdo capazes de superar
nas corridas homens comuns, transplantados cardiacos, hemofilicos e outros;
participam com destaque em competicGes antes proibidas para eles, como que
demonstrando o desejo de normalizacdo através das atividades esportivas. Sera
isso por vontade propria ou por imposicao das verdades consolidadas ao longo dos
anos? Ou ainda, sera por necessidade de crescimento pessoal e autoconhecimento
ou por forca de uma logica corporal que o empurra para este fim?

De certo, ao longo de sua historicidade, o corpo se torna objeto de
incessantes negocia¢cdes com as normas proclamadas pelo poder dos médicos. Isto
torna a histéria do corpo no século XX uma marca da intervencdo macica da
medicina, pois, além dos processos e equipamentos utilizados para conhecer e
desvendar os mistérios do corpo, controlava as acdes comuns da vida das pessoas,
ora distendendo os prazos dos acontecimentos, ora aumentando suas possibilidades
pela melhoria dos cuidados com o corpo.

A busca dos ajustes para um corpo perfeito e para o prolongamento da
vida oferecia a medicina quase um monopdlio do controle do corpo. Era o auge das
descobertas e da criacdo de aparelhos para a substituicdo de imperfeicées, como as
préteses para deficientes fisicos, por exemplo.

Essa situacdo também gerou um descontentamento por parte dos
individuos e da sociedade com relacdo ao controle e conhecimento do corpo, diante
disso, a virada do século XX trouxe a exploracdo freudiana do inconsciente, na
tentativa do individuo buscar o autoconhecimento, ndo sO das estruturas, mas do

funcionamento e das potencialidades do seu corpo.
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Para Silveira (1989), é neste momento que o individuo vive hoje, no
conhecimento do “eu”. O conhecimento do seu préprio corpo e de suas
potencialidades pode fazer o individuo mudar seu estilo de vida e redirecionar seu
futuro. Numa visdo pdés-moderna, o individuo que obtenha conhecimento profundo
do proprio corpo pode ter a gestédo deste corpo, e, utopicamente ser, o que o filésofo
Descartes ja havia mencionado “o médico de si mesmo”.

No século XX, o corpo sexuado recebeu extrema atencdo e lutou
excessivamente por liberdade de expressdo e sensacbes, jA que sO conhecia
cobrangas de pudor, que durante muito tempo foram inculcadas como virtude, desde
0s primeiros anos de vida e reforcadas, principalmente, nas filhas, no periodo da
adolescéncia. Conceito de vida intimamente ligado a seducdo imposta pelo
casamento por amor, onde as qualidades fisicas eram mantidas em segredo, usadas
como armas de seduc¢&o ou um trunfo.

E nesta ocasido que o corpo toma espago e se mostra na ciéncia e na
midia, tornando-se um desafio médico e um objeto comerciavel. Na constante busca
de liberdade de desejo, que sO € vivenciada pela primeira vez por volta de 1968,
quando préticas sexuais e discursos sobre sexualidade tornam-se publicos, expondo
a vida privada diante de questfes politicas; luta-se por respeito e direito ao prazer
para todos, sendo necessario um longo processo para concretizacdo deste direito.

Nesta trajetoria, também as vestimentas sofreram modificagdes a favor do
corpo a mostra. Evolucdo e diminuicdo, a exemplo das roupas de banho, que vao
desde o penhoar, maiés de manga comprida e de corpo inteiro, até o famoso biquini
e sunga, ou mesmo o topless, com o0 uso somente da parte de baixo dos biquinis e
0S Seios nus.

No ambiente intimo, a nudez também foi gradativamente se desvelando,
mas, as esposas mais recatadas ainda tinham bloqueio em exibir seus corpos, seja
por um resto de pudor em suas formacfes seja por ndo poder mostrar uma plastica
impecével, ja cobrada pela sociedade e estampada na midia através dos comerciais
com corpos saudaveis e bem definidos.

Inicia-se a corrida em busca do corpo esteticamente perfeito. Dietas,
atividades fisicas, tratamentos estéticos, todos os meios sao procurados, até que
finalmente como solucdo imediata surge nos anos de 1930, a cirurgia estética
inicialmente procurada somente pelo publico feminino, e, no final do século XX,

também utilizada pelo publico masculino, a priori para a correcao da calvicie.
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Torna-se cobrangca marcante ser “normal’, estar de acordo com o0s
padrbes, onde o individuo deve possuir 0 corpo esteticamente perfeito, caso
contrario, tera como prejuizo a sua excluséo pela sociedade. Sdo varios os excluidos
na ditadura da estética corporal: negros, gordos, baixos, velhos, e principalmente, os
deficientes fisicos ou 0s que possuam alguma deformidade congénita.

Vivemos num momento de culto ao corpo, uma espécie de sacralizacao
do corpo. E, esta adoracdo ao corpo mesmo sendo atravessada por uma série de
paradoxos, que levaram a diferentes visbes do corpo ao longo do tempo, ainda hoje
consegue surpreender pela corrida por um corpo “perfeito”, pelo elixir da juventude,
valendo-se da utilizacao de inUmeros meios para obtencao deste fim.

Justificando esse ideal surge também uma série de novas patologias
dentre elas, a vigorexia, que é uso extremado da pratica de atividade fisica,
colocando em risco a saude e a constituicao fisica do individuo; bem como, novas
psicopatologias como a anorexia, que se caracteriza pela falta de apetite, magreza
excessiva resultante de longos periodos sem se alimentar e a bulimia, fome
excessiva, descontrole alimentar seguido por comportamentos nédo saudaveis para
perda de peso como, por exemplo, a inducdo ao vomito. Todas elas levando a
producéo de efeitos catastréficos ao corpo.

N&o seria esta uma forma paradoxal do corpo mostrar a relacdo que
estabelece com a rede de valores contemporaneos, demonstrando patologias,
sensacdes de mal-estar, no momento que é sacralizado e deve ser cultuado como
nunca na histéria da humanidade? O corpo mostra sintomaticamente suas
fraguezas, demonstra suas imperfeicbes, mas, isso o desvaloriza frente as
exigéncias da saude do corpo e o despotencionaliza diante da vida e de sua

elevagdo. Nietzsche nomeia a Grande Saude da seguinte maneira:

N6s, os novos, os sem nome, os dificeis de entender, nés, os
nascidos cedo de um futuro ainda ndo demonstrado, nés precisamos,
para um novo fim, também de um novo meio, ou seja, de uma nova
saude, de uma saude mais forte, mais engenhosa, mais tenaz, mais
temeraria, mais alegre, do que todas as saudes que houve até agora
[...] Da Grande Saude, de uma saude tal, que ndo somente se tem,
mas gque também constantemente se conquista ainda, e se tem que
conquistar, porque sempre se abre méo dela outra vez, e se tem de
abrir mo! (NIETZSCHE, 1999, p. 206-207).

O filésofo acredita que o homem deve sempre buscar sua propria

superacao, apostando em potencialidades, anulando suas fraquezas e caminhando
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em busca de superagao de si, na tentativa de que o homem venha a se conhecer e
a se compreender como uma transicdo, uma passagem e, acreditar nisso, para fazer
essa travessia para o “além do homem”. Pois, para Nietzsche, o futuro da
humanidade depende dos super-homens, capazes de se sobrepor a fraqueza.

A busca pelo perfeito, pelo belo, pela semelhangca com deuses
(perfeicdo), fez o homem moderno (protétipo da ciéncia) ndo medir esforcos para
melhorar o seu corpo, associando 0 uso da tecnologia como mais uma ferramenta
para a obtencédo deste fim.

Historicamente, o uso da tecnologia aliada ao corpo vem desde o inicio da
modernidade e interferiu tanto na vida do corpo do individuo, quanto na vida do
corpo social das pessoas, cumprindo diversos papéis sob varias ordens. Em acfes
politicas, produtivas, sociais, de intervencdo dos corpos e ao novo modo de
producao surgido com a emergéncia do capitalismo.

Emergia ainda na educacao do corpo, a ginastica e a educacao fisica,
na passagem do século XIX para o século XX, visando o controle e aprimoramento
do funcionamento do corpo com acdes de disciplina e higiene corporal. Aliaram-se a
tecnologia e as praticas corporais num so6 objetivo, o do aprimoramento da espécie
humana. E uma area que deu suporte a estas, desenvolvendo-se genealogicamente
a raizes, foi a zootecnia que buscava o aprimoramento de espécies animais, que no
caso do homem denominou-se antropotecnia.

Esses acontecimentos ndo desmerecem o tratamento dado ao corpo
nesta época e que tiveram, certamente, seus aspectos positivos, o que reforgcou ao
longo dos anos a continuidade de estudos na area do desenvolvimento humano e no
cotidiano, a criacdo de novos aparatos para melhoria do rendimento corporal pela
tecnociéncia, trazendo eficiéncia nos meios de diagnose de possiveis patologias,
iniciando mais precocemente um tratamento, ja que o fator tempo é um dado
relevante, e ainda, na criagcdo de recursos para serem acoplados ao corpo dando
ideia de expansao corporal: os diversos tipos de préteses.

Com isso surge a polémica, o uso de proteses € para facilitar a vida de
pessoas, vitimas de acidentes que perderam partes de seu corpo ou a utilizacdo
destas proteses é para tentar superar as poténcias anatomofisiolégicas do homem
na direcdo de um ideal estético de culto ao corpo e ndo no sentido filoséfico

almejado por Nietzsche?
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Para Foucault, a idéia de corpo se aproxima a um composto de relagbes
de forcas internas que interagem com as forcas de fora resultando em outras forcas;
e estas, por sua vez, marcam apenas lugares no homem, como pontos de aplicacéo,
regido transitoria do existente. Para ele, o “super-homem” ndo surge com o
desaparecimento dos homens, e sim, com a mudanca do conceito de transicdo. E o
surgimento de uma nova forma que ndo € nem Deus, nem homem, na qual ele dizia
esperar que néao fosse pior que as anteriores.

Com o0s avancos das proteses usadas pelos atletas paraolimpicos
borram-se as fronteiras entre o que pode ser considerado como deficiéncia do corpo
e 0 gue é expansdo de eficiéncia do corpo, devido ao alto nivel dos resultados
obtidos nas paraolimpiadas. Bem como, esta nova construcdo de corpo aliada aos
avancos tecnolégicos causa polémica de ordem juridica, ética e politica entre outras.
Pois, o que dizer diante dos altos indices técnicos obtidos nas paraolimpiadas por
alguns deficientes que superam os de atletas ditos “normais”? Com estes resultados
eles deixam de ser deficientes? E, o que dizer diante deste novo cenario, dessa
relacdo entre corpo e cultura contemporanea? Que corpo é idealizado na
contemporaneidade? O que significa ser normal ou anormal num contexto de
multiplas transformacfes? Isso levanta a poeira das pilhas de conceitos edificados,
de verdades construidas ao longo dos anos e de valores estabelecidos ao corpo.

Recorrendo a genealogia foucaultiana no tocante aos processos de
subjetivacdo, observamos os modos como nos tornamos sujeitos por meio dos
investimentos e discursos que nos constituem. Pois, Foucault diz que o sujeito s6 se
forma a partir das relacdes que ele estabelece com o ambiente, sofrendo influéncia
direta das condicGes socioecondmicas, politicas e culturais que ditardo como este
sujeito devera atuar ou se acomodar no mundo.

Nos seus estudos Foucault também mostra como esse corpo é tratado;
sendo explorado, dominado, aprisionado, alienado e aproveitado para a producéo de
sujeitos que atendam e reforcem os propositos do Estado.

No final do século XIX e inicio do século XX os corpos eram treinados
para se ajustar a um modelo hegemdnico de familia, constituir uma familia, uma
heranca, um nome, fortalecendo uma organizagcédo social para suportar o sistema
pés-Monarquia. Por sua vez, os corpos eram disciplinados e organizados por um
destino. Hoje emergem grupos /corpos como o dos transgéneros, o dos deficientes e

de outros excluidos que transgridem e resistem a dominacéo e a disciplinarizagéo.
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Foucault também concentrou seus estudos em questfes da sexualidade,
mas, também em outras além desta, buscando inspiracdo na Grécia Antiga a uma
pratica que os gregos denominavam de “o cuidado de si”, refletindo na questdo da
composicao deste corpo, enfatizando o que lhe fazia expandir e ndo o que Ihe fazia
estagnar. E nessa perspectiva, perguntamos: como responde o corpo hoje diante do
modelo de capitalismo exacerbado? Foucault faz uma proposicdo a respeito das
biopoliticas. A dominacéo, a forma de conhecimento e de saberes caminham para
uma captura que vai além do desejo, diferente do que era feito antes, com a
obstrucao do desejo como forma de dominacgéo.

Consequéncias de uma biopolitica do corpo podem ser notadas,
atualmente, diante dos corpos que manifestam o desejo de se anular diante do
poder dominador, buscando desconstruir esta forma de ser e construir outra forma
de ser, anulando ou anestesiando o corpo politico. E, € este corpo que esta sendo
colonizado no capitalismo contemporaneo. Um corpo que antes se relacionava com
o mundo, que agia/ reagia, que era potencializado, agora cede a tradicdo do
pensamento, que vem desde Platdo, para quem pensar significava existir; o
pensamento era priorizado e o corpo renegado diante do argumento de que, neste,
as sensacoes se fazem presentes e prejudicam a compreenséo da verdade.

Apoiado nesta concepgdo, surge um comportamento que vem
aumentando cada vez mais entre os jovens no mundo contemporaneo e que, por
apresentar consequéncias graves, vem sendo estudado na psicologia como a
Sindrome do Isolamento.

Conhecidos como Hikikomori, termo de origem japonesa criado no ano
2000 pelo psicologo Saito Tamaki, estudioso no assunto, afirma que este
comportamento atinge cerca de 1 a 3 milhdes de jovens do sexo masculino no
Japdo. E um termo utilizado para denominar jovens de 15 a 39 anos que
apresentam comportamento de extremo isolamento social evitando o convivio com
outras pessoas em carcere doméstico, passando a maior parte dos seus dias
trancados em seus quartos, isolados do mundo e sem perspectivas de vida. Mesmo
essa sindrome tendo sido percebida primeiramente no Japdo, outros paises ja
observam entre seus jovens 0 mesmo tipo de comportamento: na Espanha
denominam de “Sindrome da Porta Fechada”, na Inglaterra e Estados Unidos de
“Social withdrawal”, "Afastamento Social” ou “Recolhimento Social’ e na Franca de

“Sindrome do Retraimento Social Agudo”.
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O corpo é construido e desconstruido permanentemente, respondendo a
cobrancas das diversas sociedades que clamam por sujeitos bem sucedidos e
perfeitos. Tais expectativas, na maioria das vezes, ocasionam problemas
psicologicos devido a pressdo das exigéncias de um comportamento padréo,
perfeito, podendo evoluir a sociopatias graves ou a associarem a timidez excessiva,
depressao, ansiedade, sindrome do panico, bipolaridade, personalidade esquizéide
entre outros transtornos. No Japao os Hikikomori ja recebem tratamento como um
problema de saude publica.

Apesar de esse fenbmeno ser um fato alarmante no Japédo, ele também
estd presente nos demais grandes centros urbanos espalhados pelo mundo com
maior incidéncia em familias com maior poder aquisitivo que oferecem a seus filhos
conforto e tecnologias que os desmotivam a enfrentar o mundo buscando seus
espacos e por isso se acomodam em seus lares — existem casos extremos de filhos
gue chegam aos quarenta anos dependentes dos pais sem nenhuma experiéncia
profissional. Outros grupos com caracteristicas semelhantes aos Hikikomori sdo os
Herbs (Homens Herbivoros, geralmente entre 30 a 50 anos) e os NEETs (Not
currently engaged in Employment, Education or Training, isto €, “Atualmente sem
Emprego, Educacdo (ndo é estudante) e Treinamento (estagio)’, nome dado no
Reino Unido, com faixa etaria variando entre 15 e 34 anos). Os Hikikomori se
caracterizam por serem pessoas que ndo conseguem se fixar em nenhum emprego,
outra caracteristica que geralmente a maioria os Hikikomori apresentam é a
desorganizacao, ndo se preocupam com a aparéncia e nem com a higiene, vivendo
como ermitdes solitarios imersos dentro da sua propria ilha.

Alguns deles apresentam interesses comuns com a Cultura Otaku como o
gosto por mangas, animes e jogos de videogames, mas néao é regra geral. No Japéo
0 assunto esta sendo tratado inclusive em personagens de anime, desenho animado
ou animacéao, de origem normalmente japonesa, como os Watashi ga Motenai no wa
Dou Kangaetemo Omaera ga Warui (comumente referido apenas por WataMote, que
conta o cotidiano falido de uma Hikikomori tentando ser popular) e Outbreak
Company (que conta a historia de um Hikikomori contratado pelo Governo do Japao
para alienar uma civilizacdo utOpica, para que esta cultura fosse sobreposta pela
cultura Otaku e os tornassem totalmente dependentes dos japoneses).

Embora ndo saiam fisicamente de casa, eles vivem normalmente no

mundo virtual, na internet e nos jogos online, passando a ser o Unico elo deles com
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o0 mundo exterior, evitando o contato presencial, dormindo de dia e ficando
acordados a noite.

Serd que apds tantas lutas para que o0 corpo seja percebido e
singularizado na sua diferenca ele serd novamente aprisionado e silenciado na

contemporaneidade?

1.2 O CORPO ANORMAL

Usar de termos como aberragdo, monstro, anormal ou portador de
necessidades especiais implica caracterizar as diferentes fases que o deficiente
vivenciou ao longo do processo historico de significacdes, implica também verificar
as forcas das relagdes de poder como dominacdo em ditar os regimes de verdades.
Por isso, a partir desse momento, estabeleceremos conexdes tanto com imagens da
producao do corpo anormal no decorrer da histéria como com os depoimentos das
pessoas com quem dialogamos durante a pesquisa, no intuito de interligar o campo
conceitual sobre a producdo do corpo deficiente as histérias de vida que
singularizam o processo de dominacao e resisténcia na producgao do outro.

Vejamos os impactos da construcdo discursiva sobre o corpo anormal
neste depoimento: “Ela nasceu no dia 21/06/1993, de 9 meses, de parto cesariano,
pesou 3,900kg, altura 50cm, perimetro craniano de 37cm, perimetro toracico de
36cm e seu apgar foi 9/9” (Depoimento 2). A preocupacdo da mae nos
detalhamentos dos indices de normalidades mostra uma viagem anatdomica na
busca por provar que sua bebé era normal, distanciando a possibilidade da
aberracao, de anormal.

Referir-se a dessemelhanca, a ndo identidade, é falar naquele que foge
a regra, é falar segundo Butler (2002) em abjecdo, na permissdo da construcéo de
outros corpos, de outros sujeitos, os nao civilizados. Sugerindo assim, a fabricacéo
de outras identidades, além das existentes e instituidas.

O conceito de “abjecao” na concepgao de Judith Butler (2001) se constitui
num termo que circula ou pde em destaque determinadas zonas indspitas e
inabitaveis da vida social que sdo marcadas pela presenc¢a daqueles que ndo gozam
do status de sujeito, quer pela etnia, raca, condi¢ao social, opcdo sexual e, usando

de comparacao, pela deficiéncia.
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A racionalidade soberana sempre esteve ameacada pelos limites da
animalidade e da nadificag@o objetal, pelo lado escuro da identidade
subjetiva estavel, um oco onde o sujeito pode cair, quando sua
identidade é posta em questdo. A nomeacdo do abjeto se inscreve
no movimento de mascarar a ferida que constitui o texto primitivo do

7

proprio corpo enquanto finito. A abjecdo € o0 espaco da
dessemelhanca e da ndo-identidade. Apontar o monstruoso, o abjeto,
0 estrangeiro, funciona como um poderoso aliado do que Foucault
chamou de sociedade pandptica, na qual comportamentos polimorfos
séo extraidos do corpo dos homens mediante multiplos dispositivos
de poder [...]. A nomeacao do monstro alivia a ameaca interna que €
co-estruturante do homem (SILVA, 2000, p. 46).

Falar em abjecdo e exclusdo de corpos € provocar uma situacdo que
pode seguir a conformacdo e aceitacdo da realidade até ao extremo, mas pode
também seguir a reinvencdo, a transgressdo ou a insubordinacdo, pela

contravencédo da ndo aceitacdo da cobranca da normalidade.

Pensar sujeitos que escapam da via planejada, corpos que se
extraviam, e pdem-se a deriva é abrir possibilidades para se pensar
sujeitos que encontram novas posi¢cdes para viver, outro lugar para
se alojar ou se mover ainda outra vez. Para estes corpos seus sinais,
ou seu funcionamento se modificam ao longo do tempo; eles podem
ser negados, ou reafirmados, manipulados, transformados ou
subvertidos. (CABRAL et. al., 2010, p. 05).

Na Europa da segunda metade do século XIX, o corpo com deformidade
era visto como monstro e era exibido em pragcas e parques de diversdo, um
espetaculo que na época rendia muito dinheiro e esse tratamento dispensado ao
deficiente respingou em varios lugares do mundo.

Eram comuns os pedidos para exibigdo dos “fendmenos” ou exemplares
teratolégicos aos chefes de policia na Europa, alegando que seria apenas uma
exposicdo de um fendmeno vivo e que nao seria um espetaculo repulsivo aos
espectadores, nem feriria aos bons costumes. Os casos exibiam as bizarrices do
corpo humano, a moca-macaco (microcephalus) da Albéania; os meninos -
fendbmenos, duas criangcas unidas no mesmo tronco com duas cabecas, quatro
bracos e duas pernas, que ja tinham circulado por quase toda Europa gerenciadas
pelo pai; um homem com rosto disforme e boca com formato de focinho que se
apresentava em palcos e outro que segundo alguns “o mais repulsivo espécime
humano” o homem-elefante, todos exibidos em espetaculos conhecidos como “entra-

e-sai” (entre-sorts), um teatro montado por uma cortina em uma viatura ou barraca



38

gue lotavam as feiras e as ruas parisienses, onde o publico entrava, assistia as
“aberracdes” e depois saia.

Mais de um século a frente e tudo ja parece arcaico, cruel, de um passado
distante, que tinha algumas peculiaridades no carater da diversdo popular, mas,
onde os espetaculos de extrema crueldade ja séo vistos como banais, fazendo parte
da rotina nos divertimentos familiares daquela época.

A historia dos monstros relata a visibilidade das deformidades através dos
olhares curiosos, sendo que as inscricbes dos mesmos como espetaculos eram
feitas pelos préprios familiares em troca de dinheiro e também das emocdes
provocadas diante das aberracdes da natureza humana. E neste ponto que se
distingue o olhar durante o século XX, na diferente visdo do espetaculo do corpo.

E por volta de 1880 que se tem o auge da exibicdo do anormal, onde a
exposicdo das diferencas, estranhezas, deformidades e monstruosidades do corpo
humano servem de principal suporte dos espetaculos. As vezes, hoje se torna dificil
assimilar esse contexto, onde ao monstro cabia o centro das atencdes, era o astro
principal dos espetaculos. Essa singularidade, que os classificava como “anormais”,
foi abordada nos estudos de Michel Foucault (2001), pois, o monstro tornou-se o
grande modelo de todos os pequenos desvios.

Na obra Os Anormais, Foucault (2001) tece a genealogia da construcao
do sujeito anormal, que representa o elemento central do discurso da psiquiatria e
do discurso juridico nos séculos XVII e XVIII, sendo presente ainda em nossos dias.

O anormal, segundo Foucault (2001), se constituiu a partir do século XVIII
em trés figuras: a primeira como o “monstro humano” que toma como referéncia a
lei, onde pela viséo juridica o0 monstro viola tanto as leis da sociedade quanto as leis
da natureza. A segunda como o “individuo a ser corrigido” tem seu contexto de
referéncia na familia e no seu exercicio de poder interno, tendo como apoio a esse
poder as instituicbes circunvizinhas como a escola, a igreja, a policia, o posto de
saude, etc. E a terceira é o “masturbador”, a crianga masturbadora, uma figura
totalmente nova no século XIX ou fim do século XVIII, que surge na familia, tendo
como contexto de referéncia um espaco intimo; o quarto, a cama, o corpo. E como
controladores: os pais, irmaos e o médico. Todos sdo contextos de controle do
individuo e do seu corpo.

Nos quatro depoimentos abaixo, sdo recorrentes expressdes de susto,

decepcdo, vergonha, desespero, discriminacdo, classificacdo e comparacao
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baseada nos nossos saberes que julgamos ditarem a verdade, o que € normal e
anormal e nos nossos poderes de correcao.

Apoés consulta com um especialista Pedro recebeu o diagnéstico de
autismo. Pedro "foi diagnosticado pelo Dr. Jodo, em agosto de 2013, em Sdo Paulo. Como
sou pedagoga e pos-graduada em educacdo especial, percebia que algo diferente estava

ocorrendo com 0 nosso menino [...]" (Depoimento 3)

[...] a expressédo de susto no rosto da minha irma e do meu médico.
Quando ela trouxe o bebé ja pronto, pra eu ver, perguntei “Ela é
normal?” e ela me disse “Claro. Tem pernas, bragos”, e eu disse “Ela
tem Sindrome de Down, ndo é?”. Ela deixou cair algumas lagrimas e
foi embora, sem responder nada [...] percebia no rosto dele (pai) a
decepcdo e o desespero de ter que assumir para 0S amigos e
familiares que ela ndo era perfeita como esperdvamos. (Depoimento
1)

Eu sentia vergonha da minha nova condicdo, ndo gostava, e evitei
sempre sair de casa, a ponto de ficar cinco anos dentro da minha
casa sem ir para lugar nenhum. Tive um periodo de muita tristeza.
Para mim a vida tinha acabado quando eu perdi a visdo.
(Depoimento 4)

[...] ela foi tratada como um ET [...] Situa¢gBes essas que continuardo
sempre a existir, pois as pessoas especiais (Down, autismo, surdo,
cego, sem perna, sem brago, etc) serdo sempre discriminadas. As
gue nao tém discernimentos, nunca terdo consciéncia de serem
tratadas assim, somente o0s pais sofrem com isso [...]
Recomendaram levéa-la pra escola [...] (Depoimento 2)

O “monstro humano” concentra o impossivel com o proibido, € a forma
natural da contranatureza, € aquele que contradiz a lei, o grande modelo dos
pequenos desvios. E mais tarde surgiu outro monstro humano, o fora da lei, o
‘criminoso” que para Foucault (2001) ndo passava de um monstro cotidiano, um
monstro palido. O individuo a ser corrigido é regular na sua irregularidade, € um ser
incorrigivel, por isso desencadeia novas tecnologias para reeducacédo que servem
também ao monstro humano, pois, ele € um ser incorrigivel que precisa ir para um
centro de correcdo. J4 o “masturbador’, para Foucault, € um elemento universal,
semelhante a um segredo compartilhado por muitos, mas que ninguém conta a
ninguém, um “pequeno segredo sujo” considerado como a raiz de muitos males de
nossa sexualidade.

O campo das anomalias se constitui por uma rede regular de saber e
poder, uma genealogia dos individuos anormais por onde circulam as trés figuras de

anormais, trés sistemas diferentes de saberes e de poderes. No contexto dos
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poderes politico-judiciarios estd o monstro. O individuo a ser corrigido esta
relacionado a um saber produzido pelas técnicas pedagogicas, de educacéo coletiva
e de formacédo de aptiddo, e o masturbador no campo dos poderes sobre o corpo
dos sujeitos.

De todas essas figuras da anormalidade, quem mais se destacou no
século XVIII foi o monstro que questionava o saber médico e judiciario com sua
esséncia mista, meio animal meio humano, vida e morte; uma transgressao dos
limites naturais. Faremos um breve destaque a figura do monstro.

No século XIX o que interessava era saber o quanto de monstruosidade
estava por tras das pequenas anomalias, desvios ou irregularidades. Nesta época, o
animal, o monstro e o selvagem eram vistos como parentes proOXimos e eram
expostos como se fossem um sé, no museu de imagens anatdmicas de cera, em
1856, na cidade de Paris.

A exemplo desta crueldade, faziam a exibicdo do Hotentote, espécie de
etnia africana, que ocupa ainda hoje o ultimo grau da escala antropolégica; seres
gue viviam na sujeira, passavam dias inteiros sem fazer nada, se cocando, fazendo
caretas e devorando os vermes que 0s cobriam. Eram conhecidos pela sua
preguica, estupidez e feiura. A historia real de uma descendente de Hotentote foi
contada no filme “Vénus Negra”, exibido em Sao Paulo em 2010, que mostrava uma
mulher africana como atragdo circense, no inicio do século XIX, na Europa, exibindo
suas nadegas de tamanho descomunal a uma plateia avida de bizarrices, que podia
toca-la com vara curta para saciar sua curiosidade, causando-lhe dor e humilhacé&o.

O filme iniciava contando o final da historia real, pela exposicdo da
genitdlia da Vénus, guardada em vidro, como também em molde de gesso,
apresentados numa conferéncia cientifica em Paris, no ano de 1815, onde
estreitavam a comparagcédo entre homem e macaco, reforcando a inferioridade da
raca. Uma marca do etnocentrismo europeu que encontrava prazer no sofrimento
humano. A Vénus virou simbolo de luta pelos direitos humanos. Sua exibicdo no
museu francés foi feita até a década de 1980, onde o governo sul africano, na
pessoa de Nelson Mandela, exigiu a repatriacdo de seus restos mortais, o que
aconteceu somente em 2002, um final feliz que ndo minimiza a amargura e a tristeza
das humilhacdes sofridas.

A anormalidade acaba por se confundir com a monstruosidade, nao

sendo dada importancia a causa, efeito ou grau de comprometimento. E, o que seria
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normal? Pois, parece praticamente ilimitado o poder de difusédo das representacdes
do anormal, que acaba por colonizar o outro deficiente.

Segundo Skliar (2003 a, p.42), ‘0 outro a ser colonizado” reforgca a
dominéncia europeia nos discursos sobre a anormalidade, ndo s6 dos corpos como

também dos signos.

O outro a ser colonizado € aquele que deve ser anulado. A imagem
colonial de um outro, quer dizer, a imagem de um outro maléfico.O
outro colonial e maléfico € um corpo sem corpo. Uma voz que fala
sem voz. Que diz sem dizer. Que foi massacrado e que segue sendo
culpabilizado por seu préprio massacre. Uma representacéo do outro
gue gira em torno de um eu completo, natural, concéntrico,
onisciente, disseminado, Todo-Poderoso. (SKLIAR, 2003, p. 42)

Surge também outro tipo de anormal no final do século XIX, o homem
criminoso, que mesmo perdendo o encantamento da radical alteridade dos
monstros, que tanto fazia a sociedade tradicional temer e venerar, ganhou um poder
maior de disseminacéao pela banalizac&o das inimeras delinquéncias criminosas.

O anormal agora se transformou num monstro cotidiano, um monstro
banalizado, um monstro pélido, o qual Foucault (2001) também procurou caracterizar
em seus estudos; o monstro que se escondia atras das mdultiplas e mutaveis figuras
do anormal e que sofreria também com a classificagdo do “poder de normalizagao”
defendido por toda a sociedade. Na obra “Os Anormais” Foucault (2001) demonstrou
interesse na emergéncia do poder de normalizagdo: como se formou, a maneira
como se instalou e a extensao de sua soberania na sociedade.

Uma das formas utilizadas na formacédo do poder de normalizacdo, na
virada do século XIX, e para a extensdo do dominio da norma, foi através de
dispositivos de exibicdo do seu contrario, que atuassem sobre o olhar, como uma
industria de diversdo de massa, que distrai e fascina, saciando a curiosidade quase
universal pelo bizarro e pelas catastrofes anatbmicas, passando assim a sua
mensagem do certo, do normal. Entretanto, somente ao final da década de 1940 é
gue se presenciou o declinio e o desaparecimento das exibicdes dos monstros
humanos como parametros de aberragéo para chocar a humanidade.

O conflito era marcante entre o monstro e a norma; o louco ficava no
hospicio ou asilo para ensinar a razdo, o0 monstro na redoma do embriologista para
ensinar a norma, o selvagem no zoolégico humano, nos cercados das aldeias

indigenas para ensinar a civilizagao e ratificar a hierarquia “natural” das ragas, e nos
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museus de cera a exposi¢cdo de moldes de carnes devastadas pela sifilis hereditaria,
para reforcar o perigo da promiscuidade sexual e a necessaria higiene e profilaxia.

Quanto a monstruosidade, Foucault (2001, p.58-59) diz que: “O monstro é
0 misto [...]. Transgresséo, portanto, dos limites naturais, transgressao das
classificag0es, transgresséo do quadro, transgressao tanto da lei como do quadro.
Disto, com efeito, é que se trata na questdo da monstruosidade”.

A monstruosidade humana era na época um objeto comercial como
qualquer outro e era exibida na feira (Feira do Tréne) nos espetaculos de “entra-e-
sai’(“entre-sorts”) do Passeio Publico de Vincennes e pelas ruas parisienses, bem
como, imortalizada em objetos de cera no Museu Grévin ou de Madame Tussaud. A
capital francesa se destacou como a capital mundial da curiosidade; um imenso
bazar de monstruosidades, que povoavam Paris por todas as esquinas.

Na Inglaterra ndo era diferente, em Londres as tavernas e 0s parques de
diversdo lotavam para ver as monstruosidades humanas. Londres também se tornou
um referencial no comércio de bizarrices, e em 1812 surgiu o primeiro dos grandes
museus de curiosidades o Egyptian Hall fundado por William Bullock.

E, nos EUA, em 1841, surge o American Museum fundado por Phineas
Taylor Barnum, destruido por um incéndio, tendo sido visitado por cerca de 41
milnGes de pessoas. Dando ao seu criador fama e fortuna. Barnum fez de seu
museu um centro de lazer, misturou bizarrices reais, magias, espetaculos de danca,

teatro, conferéncias e ilusionismo (criava monstros).

A existéncia dos monstros questiona a vida, no poder que ela tem de
nos ensinar a ordem. Deve-se, portanto, compreender na definicdo
do monstro a sua natureza de ser-vivo. O monstro é o ser-vivo de
valor negativo [...]. E a monstruosidade, e ndo a morte, que constitui
o contravalor vital. (CANGUILHEM apud COURTINE, 2009, p.273).

Patético era perceber que nestes espetaculos de exibicdes dos anormais
vivia-se um misto de sensacdes; ao lado do espanto a diversdo, do nojo o
entretenimento e do medo o prazer. Como explicar esses extremos? O que levava
multiddes a procurar estes espetaculos? O que sentiam os “sujeitos anormais” com
essas exposicdes?

Outra forma de visualizar o bizarro foi com a utilizacdo da imprensa,
descrevendo nos jornais a vida pessoal e sentimental dos anormais, além da

comercializacdo de cartbes postais, expondo as aberracdes da natureza, que em
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alguns casos, eram doados ao final dos espetaculos como recordacéo da visitacao
ao parque ou a feira.

Estes cartbes postais sO demonstravam outra forma de exploracdo da
cultura visual de massa — o0 voyeurismo de massa, com a intengdo de exibir
novamente o anormal, para divulgar uma norma corporal, onde o anormal € sempre
0 monstro, a excecdo, que serve para reforcar a regra. Os Ultimos cartdes postais de
anormais, comercializados sistematicamente, datam do final dos anos 1930.

Porém, todo esse sucesso das exibicdes dos monstros humanos foi
declinando até desaparecer no final da década de 1940.

Apés terem sido expostos em shows, cartbes postais e fotografias,
ilustrando os albuns das familias como as “aberracbes da natureza”, os anormais
passam a ser vistos como “fenbmenos vivos”, com imperfei¢cdes; os mutilados, os
doentes, e assim mesmo, surgiu ainda outro género fotogréfico: a fotografia médica;
onde os sintomas teratologicos apareciam diante de uma superexposicdo do corpo
anormal desnudado, tendo como meta a naturalizacdo dos monstros.

A fotografia mostrava a nudez do anormal, o sexo de um monstro; o que
causava curiosidade nas pessoas. Qual caminho era este, o da exploracao
comercial da enfermidade, do strip-tease de monstros ou da pornografia da
deficiéncia corporal (handicap)?

Apesar das duvidas, ja se percebia na Europa olhares sensiveis diante da
anatomia e da moral dessas curiosidades da natureza. A crueldade e o horror dos
espetaculos ja nao eram mais tdo tolerados, sendo proibidos em alguns locais de
diversao popular pelas autoridades ou pela caridade da populacéo. O olhar passou a
direcionar o anormal como enfermo, necessitando de cuidados médicos “[...] uma
das descobertas cientificas, literarias e estéticas essenciais do século XIX, cuja
heranca nos foi integralmente transmitida: os monstros tém alma. Sdo humanos,
horrivelmente humanos” (COURTINE, 2009, p. 300).

As autoridades administrativas da Inglaterra e da Franca sensibilizadas
pela compaixao das pessoas, com relacdo as deformidades humanas e em busca da
ordem e da moral publica, aliadas a acédo da policia, proibiram em 1896 as exibicbes
de fendbmenos vivos, os espetaculos obscenos, as exibicbes de mulheres e os

conhecidos como “entra-e-sai’.



44

Na prética, a erradicacdo desses espetaculos foi acontecendo
paulatinamente, pois, estavam ligados a uma cultura visual, que pertencia a habitos
de percepcao que dominaram por muito tempo.

O olhar de compaixao veio também dos corpos pds-guerra, corpos que se
apresentavam derrotados ndo sé pelo cansaco, mas, principalmente pelas
mutilagcbes — os handicaps. A preocupacdo estava agora em técnicas ortopédicas,
na reeducacao dos corpos; em uma cultura médica e social de reparacéo.

Na Europa e na América desenvolveu-se o Eugenismo, estudo visando a
melhoria da ragca humana, marcando o periodo do fim do século XIX até os anos
1940. Este termo surgiu em 1883, fundamentado no medo da degenerescéncia; a
raca humana estava em perigo, com a perda qualitativa e quantitativa da populacéo,
enfraquecimento por doencas como a tuberculose, a sifilis, diminuicdo dos homens
pelas mortes na guerra e o aumento do numero de corpos com deformidades, os
ditos “avariados” e “degenerados”. No Eugenismo estava o controle dos elementos,
gue aumentariam ou ndo as qualidades raciais das futuras geracfes; com a ideia de
eliminar os indesejaveis e multiplicar os desejaveis.

Essa mutacdo dos olhares sobre o corpo ocorreu no decorrer do século
XX, na busca da libertagdo do corpo anormal, antes visto s6 como monstruosidade
na sua inclusdo na comunidade dos corpos. Transformacdo esta necessaria, para a
diante levar a formagdo da individualidade moderna na constituicio de uma
identidade relacionada com o corpo.

A exibicdo dos monstros humanos durou enquanto néo existia vinculo de
identificacdo entre o espectador e o objeto de exibicdo. Mas, a partir do instante em
gue o espectador percebeu a monstruosidade como algo humano, no qual pode
reconhecer como um semelhante aquele ser sob aquela deformidade do corpo
exibido, é que os espetaculos passaram a causar incObmodo, a surgir o sentimento
de compaixdo aos anormais e o de desapreco, cada vez maior, pelos “entra-e-sai’ e
outras formas de exposi¢cdes dos anormais.

Estas diversbes teratologicas experimentam a decadéncia, no decorrer
dos anos 1930 a 1940, até desaparecerem completamente depois da guerra.
Destaca-se que as monstruosidades ja ndo davam mais lucros.

Mas, a busca incessante por lucros levou o monstro a ressurgir em outros
lugares e a prosperar sob outras formas. O monstro deixa os “entra-e-sai”’ e vai para

as telas num “novo ciclo de horror”. As aberra¢des agora sdo expostas nos filmes de
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terror com todos os artificios de Hollywood. Assustaram, aterrorizaram multidées, e
com o tempo passaram de atores principais e aparicdes no filme todo, a meros
pequenos papéis em curtas aparicbes, ou até mesmo, sendo substituidos por
maquiagens e efeitos especiais. E 0s monstros saem de cena novamente...

Foucault (2001) fala, ainda, do “individuo perigoso” ligado a ideia de
“sujeito perverso” contrario a produgao do corpo normal e, consequentemente, de
“sujeito anormal”. A nogao de “sujeito perigoso”, endossada pela psiquiatria estava
ligada a loucura, doenca mental, perversdo e degeneracdo. O sujeito perigoso passa
a ser representado pelo sujeito anormal, aquele que possui algo fora da norma.

Segundo Foucault (2006 b), no século XVIII, o direito procurou identificar
a figura do individuo perigoso diferenciando-o do monstruoso, degenerado e
perverso. Nos considerados “crimes sem motivo” ja passa a ser utilizada a nogéo de
“sujeito perigoso”, aquele que comete o delito, chamando a atenc&o para si e nao
mais pelo ato que praticou, buscando compreender a natureza do homem. Julgam-
se as razdes dos crimes pela natureza humana, fortalecendo assim, a ajuda
prestada pela psiquiatria, dando-lhe o poder ndo so pela aplicagéo da racionalidade
meédica as desordens da mente e da conduta, mas também porque funcionava como
forma de manter a higiene publica. Assim, “[...] o “corpo social” deixa de ser simples
metéafora juridico-politica [...]” para surgir como realidade biolégica e um campo de
intervencdo meédica. O médico deve ser entdo o técnico do corpo social, e a
medicina uma higiene publica. (FOUCAULT, 2006 a, p.9).

O poder médico-juridico organizado no final do século XIX encontrava-se
presente tanto na medicina quanto no direito, sendo que ambos atuavam no tocante
a categoria dos “anormais”. Através do exame médico-legal, passou-se a buscar
uma nova ideia, a de “normalidade”, definindo escalas de normalidade e
estabelecendo os limites entre o “sujeito normal” e o “anormal”. Ademais, quando
Foucault fala de norma, relaciona-a com a ideia de coercao, de pretensao de poder,

buscando qualificacdo e correcdo. Para Foucault a norma traz um conceito politico:

[...] A norma traz consigo ao mesmo tempo um principio de
gualificacdo e um principio de correcdo. A norma néo tem por funcao
excluir, rejeitar. Ao contrario, ela estd sempre ligada a uma técnica
positiva de intervencédo e de transformacdo, a uma espécie de poder
normativo. [...] (FOUCAULT, 2002, p.62).
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Outrossim, Foucault (2002) explicita que ocorreu no século XVIII, um
processo geral de normalizacao tanto social quanto politico e técnico; incidindo em
diversas areas, potencializando os dominios: na educacdo, com as Escolas
Normais e a Educacédo Fisica; na medicina, com a organizacdo dos hospitais; na
producéo industrial e no exército.

O dominio materializado na “arte de governar”, ideia oriunda da Idade
Classica — século XVIII, na ocasidao que foi implantado o aparelho do Estado, o qual
agia auxiliado por outras instituicdes, que serviam de sistemas de apoio, dentre elas
estavam: a familia, a escola, a comunidade, a igreja e a policia.

Essa “arte de governar’, no entendimento da época, se aplicava ao
“‘governo” das criangas, “governo” dos pobres, “governo” dos loucos e de maneira
geral no “governo” dos homens com a utilizagdo de uma organizagao disciplinar com
efeito de normalizacdo. O poder disciplinar era exercido pelas instituicbes através
das quais o corpo individual seria “educado” e “docilizado”, compreendendo nessas
acOes o0s processos de educacéao e de socializacéo.

Com o espectro da anormalidade rondando inumeras familias e sujeitos
quanto ao fracasso internalizado da n&o utopia do “corpo idealizado”, entra em cena
um novo regime discursivo da normalidade em torno do corpo deficiente, instaurando
sentimentos de frustracdo, morte e luto do corpo deficiente, conforme veremos no

topico a seguir.

1.3 O LUTO DA DEFICIENCIA

Momento particular das familias. O primeiro contato, a noticia que abala,
a mudancga de rumo. A presencga do “diferente” na familia. Um momento marcado por
multiplas sensacdes...

O Luto... Uma tematica amplamente estudada na area de psicologia,
sendo de grande importancia para a compreensdo do fenbmeno emocional que
ocorre ap0s a morte ou perda de um ente amado. Sera possivel compreender a
extensdo desse sentimento por um mero conceito ou seré necessario vivencia-lo?

Baseado nas teorias de Freud e Melanie Klein é possivel compreender
como esse turbilhdo de sentimentos ocorre, como também, é possivel sentir no
depoimento (1) da M&e Rose as emocdes iniciais, vivenciadas com o nascimento de

sua filha Mary com Sindrome de Down:
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Sou Rose. Tenho 46 anos e uma filha com Sindrome de Down de 7
anos, Mary. A minha gravidez néo foi programada, pois ja tinha uma
filha, na época com 10 anos, do meu primeiro casamento, e nao
pretendia ter outros filhos. Mas, por recomendag¢des meédicas, parei
com o anticoncepcional, pois ele garantiu que [eu] ndo iria
engravidar, por conta do tempo que tomava o remédio: 10 anos. E ai
veio a surpresa: gravida. Depois do susto, comecei a curtir e fazer o
enxoval com todo amor e carinho. A gravidez transcorreu muito bem,
nenhum problema apesar da [minha] idade avancada: 38 anos. No
terceiro més, fiz a ultrassom morfolégica, onde poderia dar alguma
alteracdo, e como o resultado foi tudo normal, 0 médico prosseguiu
sem pedir exames mais minuciosos. No dia marcado para o parto
cesariano, [...] pois, havia combinado com o médico para fazer a
lagueadura. Fomos para o hospital, muito ansiosos e felizes. Na sala
de cirurgia, estava o meu médico, sua equipe e a minha irma.
Transcorria tudo bem: eles conversavam e brincavam comigo para
me distrair até o0 momento em que ela foi tirada da minha barriga. Ai
0 siléncio imperou. Minha irmda [me] mostrou-a rapidamente e
naquele momento percebi os olhos puxados, e a expressao de susto
no rosto da minha irméa e do meu médico. Quando ela trouxe o bebé
ja pronto, pra eu ver, perguntei “Ela € normal?” e ela me disse “Claro.
Tem pernas, bragos”, e eu disse “Ela tem Sindrome de Down, nao
€?”. Ela deixou cair algumas lagrimas e foi embora, sem responder
nada. Levaram o bebé pra o quarto e eu tive que ficar um pouco
mais, pois a anestesia me deu reacao alérgica, € o meu médico me
olhou e disse: Rose, vocé vai ter uma missao muito ardua, mas, vocé
é forte e vai conseguir superar tudo isso, de letra”’. E a enfermeira
explicou que s6 havia nascido ela naquela manha. Meu médico pediu
para que todos saissem do quarto para conversar comigo e com meu
marido, e disse que ndo sabia como explicar, pois também teve uma
surpresa quando viu que ela tinha Down e que iria para casa
pesquisar na internet para encontrar uma resposta. [Eu] N&o
conseguia ainda perceber a dimensao de tudo, s6 consegui olhar pra
ela e ver como ela era linda... Quando fomos pra casa, conversei
com meu marido que ele estava livre pra ir, que eu iria aguentar tudo
sozinha, pois percebia no rosto dele a decepg¢éo e o desespero de ter
gue assumir para os amigos e familiares que ela ndo era perfeita
como esperavamos. (Depoimento 1)

Nas falas: “o siléncio imperou”, “expressao de susto”, “lagrimas”, “missao
muito ardua”, “decepg¢ao e desespero” nem parecem relatar a chegada de um bebé
tdo esperado com ansiedade e alegria. Ao contrario, demonstram preocupacao,
sofrimento, tristeza, luto e um grande fardo.

O filho tdo esperado ndo nasceu e deu lugar ao inesperado ou o nunca
esperado. O que fazer quando ndo se comemora, quando todos choram e se
entristecem? Isolar-se, enlutar-se?

O luto nas Teorias de Freud e Melanie Klein, de acordo com Rosa (2013):
“é uma fase transitéria em que o sujeito se depara com a perda do objeto de amor, e

a superacao desta fase se da com a substituicio do mesmo, e €, a libido antes
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investida no material perdido, que sera empregada em um novo objeto”. Existem
dois aspectos que caracterizam o luto: o de preservacao da espécie humana, onde a
sensacao de ter perdido o “objeto” introjetado no ego desencadeia no sujeito 0 medo
de sua propria morte e de um triunfo sobre o objeto perdido, pois, o fato de ter
permanecido vivo produz inicialmente no sujeito certo prazer diante da perda. Por
isso, no luto ndo ha perturbacdo da autoestima.

Nos estudos de ROSA (2013), baseados nas teorias de Freud e Melaine
Klein, a melancolia aparece como uma “psiconeurose narcisica” e o luto como
periodo transitorio do sujeito. Contudo, ha que diferenciar o luto da melancolia, por
denominar o luto de “luto normal” diferenciando da melancolia considerada por ela
um “luto patoldgico”. A autora esclarece que, para ambos os psicanalistas, no luto o
individuo consegue restabelecer no ego a perda do “objeto” amado, enquanto na
melancolia essa reorganizagcdo ndo acontece, o que implica dizer que uma “perda
objetal” se transforma na “perda do ego”.

Os sentimentos de perda afetam todos os individuos durante a vida. E,
diante dessas perdas ele vivencia situacfes conflitantes, sejam estas, pessoais ou
profissionais. E para todas elas, dependendo da estrutura psiquica do individuo, tera
uma igualdade de sintomas representativos. Que levam o individuo a refletir a
importancia do que perdeu e tentar se organizar diante da perda.

A dor da perda é suportavel quando conseguimos vivenciar todas as
fases desse sofrimento, mas acreditando que ela ter& um fim e ndo quando fugimos
dela, fingindo que ela nao existe.

A possibilidade da ocorréncia de perdas € algo que comumente nao
habita a consciéncia dos individuos afetivamente bem, por isso, € comum nao
estarem preparados para a perda.

Antonio, deficiente visual, relata sua experiéncia apos a perda da viséo:

[...] eu passei a ndo enxergar mais, entdo eu comecei a perceber a
diferenca que existe entre vocé enxergar e nao enxergar, porque
dentro da minha casa o tratamento mudou completamente. Eu passei
a ser uma pessoa superprotegida, comecei a gerar muitos medos
dentro de mim. Eu sentia vergonha da minha nova condicdo, ndo
gostava, e evitei sempre sair de casa, a ponto de ficar cinco anos
dentro da minha casa sem ir para lugar nenhum. Tive um periodo de
muita tristeza. Para mim a vida tinha acabado quando eu perdi a
viséo. (Depoimento 4).
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Como estar preparado para esta perda? Viver como uma pessoa hormal e
de repente ter que aceitar o titulo de deficiente, ficar limitado ou ser excluido?

A angustia ocorre ap0s qualquer tipo de perda, estando também presente
no luto. O luto ndo é apenas um sentimento, mas uma série de sentimentos em
cadeia com um tempo de duracdo que vai depender de cada individuo. Mas, o luto
raramente pode desencadear um caso de melancolia, mesmo com pré-disposicao
para tal, pois mesmo que o individuo apresente um comportamento de isolamento de
todas as suas atividades, isso nao configura o luto como patologia, nem indica que o
sujeito necessite de cuidados médicos.

Na opinido da Psicéloga Clinica Maria Helena Franco:

O Luto é uma experiéncia natural e esperada, em resposta ao
rompimento de um vinculo. Portanto, sua importancia reside na
possibilidade de o individuo viver essa transicdo psicossocial, de
maneira a poder inclui-la em sua vida sem a tentativa de anular a
relacdo, mas, sim, para poder encontrar uma condicdo segura para
ter essa mesma relacdo na vida que viverd dali para frente
(FRANCO, ano VIIl, 2008, s/p).

Para Franco (1994) néo é possivel determinar com precisao a sequéncia
das fases vividas pelo individuo durante o luto, embora exista a necessidade de se
compreender 0 processo e, muitas vezes, de tentar controla-lo.

Esta classificacdo das fases do luto foi divulgada pela primeira vez em
1969, através do livro da Psiquiatra Suica Elizabeth Kubler-Ross “Sobre a Morte e o
Morrer”, considerado um marco na literatura sobre o luto; nele a autora descreve as
fases que geralmente s&o evidenciadas no processo do luto, onde ela reforca que
nao teve a intencdo de ordenar cronologicamente as fases e nem de dizer que todas
as fases devem acontecer. E defende ainda, que cada individuo enlutado reage a
sua maneira, pois, 0 luto € uma experiéncia pessoal e Unica para o individuo.
Baseou seus estudos dentro da abordagem da Terapia Cognitiva Comportamental
(TCC) podendo perceber que existem comportamentos e pensamentos
comuns entre as pessoas que vivenciam cada uma destas fases, facilitando a
compreensao do que ocorre com elas.

Kubler-Ross (1992) alegou que estes estagios nem sempre ocorrem nesta
ordem, assim como, nem sempre todos sao vivenciados por todas as pessoas, mas,
afirma que em um enlutado sempre aparecera pelo menos dois estagios. Classificou

as fases do luto em cinco estagios, cada um com um pensamento correspondente: o
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primeiro da Negacé&o — “Isso ndo pode estar acontecendo”, o segundo da Raiva —
“Porque eu? Nao é justo”, o terceiro da Negociacdo — “Vou pensar positivamente
que tudo se resolvera”, o quarto da Depressédo — “Eu me odeio. Estou tao triste,
porque me preocupar com qualquer coisa?” e o quinto da Aceitacdo — “Tudo vai
acabar bem”.

A perda acontece e o sentimento de dor ndo tem um tempo determinado
para acabar, dependera da resposta de cada enlutado. A pressdo para que 0O
individuo saia do luto é enorme, com cobrancas para que reaja, seja forte, volte as
suas atividades, ouvindo constantemente das pessoas que o cercam: “seja forte,
isso vai passar, nao se deixe abater”. Como se o luto fosse algo a ser evitado e que
nao precisasse ser vivido. Reforcando um comportamento socialmente aceitavel,
mesmo que para isso as necessidades psicolégicas tenham que ser esquecidas. O
individuo foge do luto, mascarando ou bloqueando seus sentimentos para que nao
seja visto como fraco, louco ou anormal.

A dimensao final do processo do luto é vista clinicamente como
recuperacao, superacdo ou restabelecimento; enquanto que para Maria Helena
Franco (1994) poderia ser uma reconciliagdo, nao significando apenas passar pelo
luto, mas crescer por meio dele. Buscando a compreensao intelectual, a emocional e
a espiritual do processo vivido.

Rosa (2013) reitera a assertiva de Melanie Klein na ideia de que o luto diz
respeito a capacidade que o sujeito tem de compreender a quantidade de afetos
ligados a perda e parte desta capacidade ja comeca na fase infantil, em que o
sujeito, ainda bebé, sente que o seio da mae pode fazer-se ausente contrariando a
sua vontade.

Apesar das diferengas entre os individuos, a ordem que 0s sentimentos
aparecem durante o luto é muito semelhante. Outro sentimento vivido com
frequéncia no luto é a tristeza.

Mas, porque falar em luto? Da morte de quem estamos falando? Se néo &
morte, que perda é essa que causa o luto?

Estamos falando de deficiéncia, do ser deficiente, daquele que nasce
deficiente. Qual pai, mée e familia que na confirmag¢do de uma gravidez néo sonha,
planeja e investe na perspectiva do nascimento de um bebé “saudavel’, “bonito” e
‘perfeito”? Quantas vezes ouvimos de maes, pais e familiares logo apds a

constatagcédo “O bebé nasceu!”, e como reacéo, logo perguntarem: “Esta tudo bem?
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Ele € normal?”. Em fragmento do depoimento (1) € possivel analisar o quanto é
importante a classificacdo do bebé em normal ou anormal, onde a méde Rose relata

algumas situacdes da sala de cirurgia (parto cesariano):

Transcorria tudo bem: eles conversavam e brincavam comigo para
me distrair até 0 momento em que ela foi tirada da minha barriga. Ai
o0 siléncio imperou. Minha irmd [me] mostrou-a rapidamente e
naquele momento percebi os olhos puxados, e a expressao de susto
no rosto da minha irméa e do meu médico. Quando ela trouxe o bebé
ja pronto, pra eu ver, perguntei “Ela € normal?” e ela me disse “Claro.
Tem pernas, bragos”, e eu disse “Ela tem Sindrome de Down, nio
€?” (Depoimento 1).

Quando a resposta € a de que tudo correu bem e que a crianca €
‘normal”, vem a sensagao de alivio, de dever cumprido, de pura felicidade. Mas, o
gue acontece caso a resposta seja contraria a isso, comprovando a existéncia de
que algo saiu diferente do esperado ou sonhado? Como reagem 0s pais quando
ouvem: “Estava ocorrendo tudo bem, mas...” ou entdo “Vocés tém uma missao
especial, precisam ser fortes... 0 bebé vai precisar; ele é deficiente”?

Porque associar a deficiéncia a um fardo que a familia tera que carregar
para o0 resto da vida? Olhar nesta direcdo € transformar os pais em camelos
metaforicamente, como falou Nietzsche (2009) no livro intitulado “Assim Falou
Zaratustra”, individuos que passardo a carregar pesados fardos em sua existéncia —
uma verdadeira peniténcia — como divida do fracasso por ndo terem atingido o ideal
asceético da perfeigéo.

No depoimento (1) a méde Rose descreve as palavras do médico que ja
prevé um futuro dificil, um grande fardo: “[...] e o meu médico me olhou e disse,
Rose, vocé vai ter uma missdo muito ardua, mas vocé é forte e vai conseguir
superar tudo isso de letra”.

O que vive um pai, uma mae, uma familia num momento como este?
Segundo especialistas da area de Psicologia, neste momento ocorre a perda; a
perda do filho idealizado, do bebé tdo sonhado por toda a familia. O momento do
luto! O luto é o momento em que se tem a sensacdo de um mal irreparavel. A perda
de um sonho, ficando os familiares com a sensacao de terem sido roubados em algo
a que tinham direito. Um turbilhdo de sensacfes vem a tona: susto, tristeza,

angustia, impoténcia, desespero, medo, revolta: “por que eu?”.
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Situagdo vivenciada por diversas familias diante do nascimento de uma
crianca deficiente, ndo sendo diferente para a mde Rose que ap0s 0 nascimento de
seu bebé nao teve tempo para festejar, pelo contrario, percebia um clima de intensa

tristeza e relata:

Quando cheguei no quarto, a recepcao foi muito bem disfarcada,
pois, a decepcdo estava estampada nos olhos e narizes vermelhos
das pessoas. [...] Ndo conseguia ainda perceber a dimenséo de tudo,
s6 consegui olhar pra ela e ver como ela era linda.

(Depoimento 1).

Para a psicologia geralmente as sensagdes acontecem seguindo este
caminho: nas primeiras horas apés a “perda” acontece o atordoamento emocional
ou dorméncia emocional, refletindo a sensacdo de ndo acreditar no ocorrido, uma
sensacao de irrealidade. As vezes, essa fase de entorpecimento € quebrada quando
0s pais tém contato com o recém-nascido, caso isso ndo ocorra, essa fase se
prolonga por mais tempo ocasionando mais danos.

Na superacdo da dorméncia emocional, surge a terrivel sensacédo de
inquietacdo ou inquietacdo ansiosa, fase dos suspiros, da dificuldade de relaxar,
do sono dificil, dos pesadelos, da sensacdo de querer que o tempo volte para
consertar ou para modificar aquele desfecho. No depoimento 1, a mde Rose
descreve ainda a sensacao de seu esposo, que reflete a importancia da opinido das
outras pessoas, de agrada-las e de néo contrariar a norma: “[...] percebia no rosto
dele a decepcéo e o desespero de ter que assumir para os amigos e familiares que
ela ndo era perfeita como esperavamos”. (Depoimento 1).

O sentimento deste pai estd em funcdo da opinido e das imagens que
fazemos do outro. Somos nés que definimos o outro e nos sentimos fortalecidos

guando essa definicdo supostamente é avalizada pelos diversos campos do saber.

[...] somos nés que decidimos como € o outro, o que lhe falta, de que
necessita, quais sdo suas caréncias e suas aspiragbes. E a
alteridade do outro permanece como que reabsorvida em nhossa
identidade e a reforca ainda mais; torna-a, se possivel, mais
arrogante, mais segura e mais satisfeita de si mesma. (LARROSA,
LARA, 1998, p.8).

O deficiente nos da a seguranca e a satisfacdo do quao estamos certos,

pois reforga a nossa normalidade perante a sociedade.
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Ainda nesta fase de inquietagcdo ansiosa aparecem outros dois
sentimentos que podem ser ditos como subfases: a raiva, sentida principalmente
dos médicos, enfermeiros e dos outros profissionais envolvidos no nascimento do
bebé que, para muitos pais no momento do desespero, erraram ou até mesmo,
trocaram seu bebé. Isto se confirma no fragmento do depoimento (1) da mae Rose,
observa-se essa reacdo quando ela fala do marido, mostrando o quanto perdemos o
controle quando algo nos foge a regra, aos padrdes: “O meu marido estava em
estado de choque e foi até o centro cirargico fazer um escéandalo, dizendo que a filha
dele havia sido trocada, pois ela era normal e ndo com Sindrome de Down”.
(Depoimento 1).

O segundo sentimento comum de ocorrer € a culpa, 0s pais,
principalmente, procuram na familia, um do outro, o nascimento de algum parente
deficiente para culpar a genética familiar e, consequentemente, culpar o outro.
Ocasionando muitas vezes a separacdo do casal. Segundo relato de Rose, apés a
liberacéo do hospital, eles demonstraram abalo emocional e procuravam um culpado
pelo “erro” ou o porqué de ter acontecido isto com eles: “Quando fomos pra casa,
conversei com meu marido que ele estava livre pra ir, que eu iria aguentar tudo

sozinha...” E, em seguida, Rose desabafa:

[...] Sentei na cadeira de balangco no quarto dela, todo lindo e
preparado pra sua chegada, e aos prantos, pela primeira vez,
conversei com Deus: Por que comigo? Eu ndo merecia isso! Preparei
tudo com tanto amor e carinho pra receber uma crianga perfeita, e
por que o Senhor mandou ela assim? E assim aconteceu diariamente
[...] (Depoimento 1).

Como terceira fase surge a tristeza ou depressao, aproximadamente da
guarta semana até a sexta semana apos o nascimento do bebé. S&o crises de
tristeza ou depressao, reclusdo e siléncio, seguidas de mudancas subitas de
emoc¢ao, como uma repentina crise de choro sem motivo aparente para as demais
pessoas que nao compartilham do mesmo sofrimento, mas estes sentimentos fazem
parte da trajetoria normal do luto.

Esses sentimentos tomam o controle da vida dos sujeitos enlutados e
fazem com que nao sintam disposicdo para retomar o ritmo normal de suas
atividades. Este estado de apatia e desinteresse € o reflexo de lembrancas do

momento marcante da “perda”.
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O tempo vai passando e o sofrimento do luto vai diminuindo, cedendo
espaco para pensamentos de busca de conhecimento, de ajuda, de locais e pessoas
que convivam ou trabalhem com criancas deficientes. E a tentativa de buscar sentido
a vida, de olhar novamente para o futuro, mesmo que a sensacao de ter perdido o
filho tdo sonhado nunca desapareca por completo.

A vivéncia dessas fases do luto varia quanto a intensidade e a duracao
para cada individuo, jA que as pessoas sdo diferentes e reagem diferentemente a
vida. Nao existe regra ou tempo determinado para o final do luto, embora a maioria
dos enlutados se recupere em um ou dois anos. Este fim do luto € marcado pela
extincdo ou diminuicdo do sofrimento somado a0 momento em que a pessoa toma
consciéncia e aceita o desafio de cuidar e educar sua crianca deficiente.

Apos dias de sofrimento e crises de choro, segundo Rose, ela percebe
gue apesar do sofrimento ela precisa conhecer o seu bebé e suas necessidades:

[...] até o dia em que eu tomei a decisdo de buscar informacdes [de]
como eu poderia ajudar a minha filha a ter uma vida melhor.
Enxuguei as lagrimas e fui do fundo do pogo a luta. Conheci o
trabalho da APAE e fui convidada a patrticipar, e, com 23 dias de
nascida, Mary comecou as terapias. (Depoimento 1).

Por este sentimento de renascimento, € que a fase do luto pode ser vista
nao somente como elemento exclusivamente da perda de algo ou alguém, mas
como elemento de emancipacdo para 0s pais e para o0s proprios deficientes,
buscando novos caminhos, aprendizados e quebra de preconceitos. Um exemplo
disso esta no livro “O Filho Eterno” de Cristovao Tezza (2007), que conta a historia
de um pai de uma crianca com Sindrome de Down gque chegou a desejar a morte do
proprio filho e que com a convivéncia com o filho aprendeu um novo sentido de viver
e o significado de ter um filho eterno.

E neste momento que se esboca a trajetéria do “luto a luta”, pela busca
de conhecimentos sobre a deficiéncia em cursos, palestras, orientacdo de
profissionais, procura de tratamentos, terapias, acolhimento em grupos de apoio,
ONG’s e associacoes de pais e familiares, bem como, de informacdes legais que

garantam os direitos de seus filhos deficientes.
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CORPO Il - A EDUCACAO E A EMERGENCIA DO CORPO DEFICIENTE
POLITICO

“O poder néo é privilégio adquirido ou conservado
da classe dominante, mas o efeito do conjunto de
suas posi¢cles estratégicas — efeito conquistado e,
as vezes, reconstruido pela posicdo dos que sao
dominados”’.

Michel Foucault (1979, p.29).

2.1 O DEFICIENTE E A EDUCACAO

A posicdo que o individuo ocupa como sujeito na sociedade €
frequentemente moldada sob a oOtica da normalizacdo. Diferentes instancias e
instituicbes investem permanentemente para garantir 0 governo dos corpos,
utilizando praticas educativas dissipadas em varias situacdes e espacos da rotina
diaria dos individuos, circulando saberes que ditam as verdades aos sujeitos,
formando uma teia discursiva que cerca 0s sujeitos e delimita seus espagos, suas
areas de atuacdao, seus limites, tudo mascarado pela naturalizagéao.

Com o deficiente ndo é diferente, jA que ele existe e ocupa espaco.
Embora sua existéncia seja polemizada e o espaco que ocupa seja questionavel. Na
intencdo de “incluir’ esse outro deficiente, mesmo néo tentando anula-lo, a norma
almeja nomea-lo, controla-lo e corrigi-lo. Mas, o que torna a norma esse referencial
hegemdnico, capaz de decidir a existéncia do outro e o seu dever? Na disputa pelo
poder quem tem legitimidade para falar do outro deficiente?

A instituicdo de ensino tem se apresentado, historicamente, como o lugar
gue educa e controla, pela visdo da normalidade, sendo, pois, um sitio que
institucionaliza corpos e formas e se constitui como base da edificacdo de
subjetividades e da formacéo de identidades.

Foucault (2007) aponta a escola como uma das primeiras instituicdes na
histéria a efetivar a “anatomia politica”, utilizando agbes, métodos, estratégias e
discursos que vao formar a nocdo de educacdo dos corpos pelo seu controle.
Posteriormente, advém outras formas de controle como nos hospitais e no exeército

com semelhantes instrumentos de disciplinarizacédo dos corpos. Instrumentos que na
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maioria das vezes destacam a diferenca reforcando o estigma do incapaz daquele
gue sera sempre inferior.
Relatos de preconceitos estdo presentes em varios periodos da historia

nas mais diferentes situacgoes.

Tenho também histérias de praca, de shopping, de consultérios
médicos, de atendimentos hospitalares, etc. SituacBes essas que
continuardo sempre a existir, pois as pessoas especiais (Down,
autismo, surdo, cego, sem perna, sem brago, etc.) serdo sempre
discriminadas. (Depoimento 2).

Nas diferentes épocas da historia da humanidade as pessoas deficientes
sempre foram segregadas, e, quatro estagios de desenvolvimento de atitudes em
relacdo aos deficientes foram evidenciados: na era Pré-Cristd, os deficientes eram
negligenciados e maltratados; na Antiguidade, eles foram abandonados ou
eliminados, pelo simples fato de ndo corresponderem aos padrfes estéticos da
época; na ldade Média, eram tratados com atitudes ambivalentes, ora protegidos,
pois eram vistos como criaturas divinas; ora deveriam ser eliminados, pois eram
representantes de forcas malignas; e do Século XVI ao século XIX / XX, a visdo da
deficiéncia mudou de uma abordagem moral para uma abordagem médica, a
deficiéncia sendo vista como uma doenca e os deficientes sendo tratados numa
perspectiva de cura.

Com base nessas visdes, o0 tratamento historico dispensado aos
deficientes se caracteriza pelo abandono, isolamento e pouca atencéo, tanto por

parte do governo quanto das préprias familias.

Ja nado se pode, justificadamente, delegar a divindade o cuidado de
suas criaturas deficitarias, nem pode, em nome da fé e da moral,
leva-las a fogueira ou as Gales. Nao ha mais lugar para a
irresponsabilidade social e politica, diante da deficiéncia, mas ao
mesmo tempo, ndo ha vantagens em investimentos para o poder
publico, nem lugar para o comodismo das familias em assumir a
tarefa ingrata e dispendiosa de educa-las. A opc¢éo intermediaria € a
segregacao; ndo se pune, nem se abandona, mas também néo se
sobrecarrega 0 governo e a familia com sua incébmoda presenca
(PESSOTTI, 1984, p. 24).

A sociedade, incomodada com a presenca do deficiente e com a
necessidade de controlar quem fugia as regras e aos padroes de normalidade,

adotou a pratica asilar, abrigando os considerados diferentes em leprosérios, centros
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de cuidados e hospitais. Além de utilizar também os hospicios para isolamento dos
anormais, tudo em nome da ordem social.

Nas entrelinhas, o peso da excluséo:

[...] temos uma vida praticamente isolada socialmente (ela tem medo
de estouro de fogos, de baldo, de locais barulhentos, de
aglomeracfes, de cachorro; ndo fica muito tempo num lugar, etc.). E
isso tudo afeta a familia: minha filha mais velha e o cagula ficam
chateados com as limitacGes de passeios, de viagens, de musicas,
impossibilidades de ir a cinemas, teatros, shows, etc. E a luta
continua [...] (DEPOIMENTO 2).

O isolamento social causando traumas e fronteiras. Verdades sociais que
moldam comportamentos, que falam o que fazer ou que calam emudecendo os
individuos.

Quanto a forma de educar, entre os séculos XVIII e XIX, foram fundadas
algumas instituicbes para atender esta clientela com uma educagdo diferenciada
surgindo, assim, uma nova modalidade de ensino — a Educacao Especial. Resultado
de inquietacdes e atos isolados dos profissionais da area médica. Por este motivo,
seu inicio tem caracteristicas mais assistenciais e clinicas do que educacionais.

Contudo, considera-se como inicio do desenvolvimento histérico da
educacdo especial no Brasil o século XIX, inspirados em experiéncias norte-
americanas e européias. Contudo, essas iniciativas ndo faziam parte das politicas
publicas da educacédo brasileira, sendo necessario passar, aproximadamente, um
século para que a educacdo especial passasse a ser considerada como uma das
componentes do Sistema Educacional Brasileiro.

Segundo Mantoan (2006), a historia da educacao de pessoas deficientes
no Brasil esta dividida entre trés grandes periodos: dos anos de 1854 a 1956 —
marcado por iniciativas de carater privado; de 1957 a 1993 — definido por acbes
oficiais de ambito nacional; e de 1993 até os dias atuais — caracterizado pelos
movimentos em favor da inclusao escolar.

O Brasil tem dois marcos de fortalecimento da educacdo especial, que
foram criados por D. Pedro II, o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (atual Instituto
Benjamin Constant - IBC) em 1854 e o Imperial Instituto de Surdos-Mudos (atual
Instituto Nacional da Educacdo dos Surdos- INES) em 1857, ambos no Rio de

Janeiro, e que ainda estdo em funcionamento.
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A preocupacdo com a educacdo dos deficientes teve inicio no final do
Império e inicio da Republica, com as discussdes e consolidacdes dos ideais liberais
implantados no Brasil.

No inicio do Século XX, outras instituicbes surgiram, como o Instituto
Pestalozzi em 1926, para atender doentes mentais; em 1945 a Sociedade Pestalozzi
atendia pessoas com superdotacdo e, em 1954, foi fundada a primeira APAE
(Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais). Mas, essas instituicdes nao foram
suficientes, sendo esse movimento fortalecido na segunda metade do século XX,
onde ocorreram a desinstitucionalizacdo e a educacéo escolar do deficiente.

A educacdo especial seguia duas diretrizes: Médico-pedagdgica e
Psicopedagdgica. A educacdo especial com visdo médico-pedagodgica tinha como
principio nogdes de higiene e cuidados corporais, com as escolas funcionando em
hospitais, reforcando a segregacéo dos deficientes. E, na visdo da psicopedagogia,
a preocupacao era classificar os “anormais” de acordo com escalas psicoldgicas e
de inteligéncia, para seleciona-los nas escolas especiais, observando o grau de
comprometimento da deficiéncia. Mesmo com objetivo educacional, a segregacéo
ainda se fazia presente, com a criacao das classes especiais.

Jannuzzi (1992) e Mendes (1995) alertam que a educacéo brasileira
passou por muitos momentos, acompanhando as mudancas politicas, econémicas e
sociais ocorridas no pais, mas, foi entre as décadas de 20 e 30 com 0 movimento da
Escola-Nova que tentando reduzir as desigualdades sociais, a educacdo brasileira
introduziu acbes em sua metodologia utilizadas por Montessori e Decroly no trabalho
com os deficientes.

Mesmo com varias reformas educacionais ocorrendo, seguindo o0s
principios da Escola-Nova, de diminui¢do das desigualdades sociais, a exclusdo dos
deficientes das escolas regulares acabou sendo reforgcada, pois a Escola-Nova
também defendia um ensino que respeitasse as individualidades e que fosse
adequado e especializado para os que ndo se engquadrassem no perfil da escola
regular.

Na década de 40, as reformas educacionais nacionais continuavam
apenas em relacdo a educacao de individuos normais; somente na década de 50 foi
observado um crescimento no nimero de salas e escolas especiais, como também
na criacao de instituicdes filantropicas como a APAE (Associacdo de Pais e Amigos

dos Excepcionais).
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Na primeira metade do século XX existia o confronto com o ideal
normativo antigo marcado pelas técnicas disciplinares utilizadas pelas instituicées
gue controlavam o corpo e tentavam silencia-lo nas ordenacdes rotineiras da familia,
da escola, da igreja, do trabalho e do servico militar; mesmo ja sendo percebida a
preocupacdo com 0 corpo nas ciéncias do homem e a tendéncia de diminuigao
gradativa destas normas de controle social nos anos de 1950 e 1960.

Até os anos 70 o corpo ainda continuava a enfrentar obstaculo para ser
reconhecido até mesmo no campo tedrico, no ideal marxista, na psicanalise e na
linguistica. O corpo ndo era visto na ideologia, nos aparelhos do Estado, nas
estruturas discursivas que priorizavam 0 pensamento critico e que desprezavam
aquilo que néo estava ligado ao poder e era considerado inferior ou banal.

O corpo deve essa invasdo subita nas ciéncias do homem aos
movimentos por mudancas politicas e sociais dos anos de 1960 e 1970, onde o lema
era “Nosso corpo nos pertence” defendido pelos grupos tidos como minorias, de
raca, de género ou opcao sexual. Inicialmente, o clamor pelo respeito, o0 grito e
depois a presenca do corpo, que mesmo sem conseguir carregar as promessas de
revolucdo guardava as marcas das lutas sociais e dos desejos individuais deste
periodo histérico.

As discussdes deste periodo foram decisivas para inventar o corpo nas
ciéncias humanas, assim como marcaram, na virada dos anos de 1970, para
Foucault, a mudanca de foco de seus estudos de uma genealogia dos poderes que
se exercem sobre o corpo para uma arqueologia dos discursos onde os saberes séo
formados.

Os anos 60 tiveram aumento e melhorias nos servigcos oferecidos na area
do ensino especial com palestras e cursos, pois, foi neste periodo que essa
modalidade de ensino foi instituida oficialmente, com a denominagéo de “Educagéao
dos Excepcionais”.

Ja nos anos 70 as mudancas foram mais significativas, as reformas
educacionais ja se direcionavam a Educacdo Especial, na questdo da normalizacéo
e da integracdo. Sendo considerada area prioritaria sob o ponto de vista legal, bem
como, criaram as carreiras especializadas em educacdo especial na educacao

escolar.
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Toda melhoria obtida pelas escolas e classes especiais era um ganho
para 0 ensino regular, pois o aluno que fosse excluido da classe regular seria
atendido pela classe especial.

O século XX também enfrentou um quadro de pds-guerra e com ele a
heranga de outros “anormais”, os mutilados, e mais uma vez a deficiéncia tornou-se
um problema de ordem médica. Neste periodo, a segregacdo e a exclusdo das
pessoas com deficiéncia também foram alvo de discussdes, levando pais e parentes
dos deficientes a lutarem por melhorias de condigbes de vida, pela garantia dos
direitos e pelo principio da normalizacdo/adequacdo de seus parentes deficientes a
sociedade. A principal forma de tratamento ao deficiente nesta época era a
assistencial.

Todas as situacbes que envolviam a presenca do deficiente eram
defendidas nos movimentos sociais com a intencdo de fazer a sociedade perceber
que o deficiente existia e que precisava de um espaco digno pra viver em sociedade
como as demais pessoas.

Para a mie de Pedro: “E de fundamental importéncia a inclusdo de
criangcas com autismo, em uma escola regular, pois 0 mundo que ele vive, sera o
mesmo que as criangas ditas normais vivem”. (Depoimento 3).

Oportunizar situacdes e espacos comuns a todos é permitir que o0 mundo
também seja de todos. E pensar como em um dito popular “Homo sum humani a me
nihil alienum puto” — Se eu sou humano, entdo nada humano é estranho para mim.

A educacao especial toma novos rumos, a partir da década de 1970, onde
estudiosos basearam-se na idéia da modificabilidade cognitiva por acreditarem no
potencial de aprendizagem do deficiente, mudando o paradigma da educacdo do
deficiente, antes segregada em instituicbes especializadas, para uma educacéo
integrada, com a possibilidade de inserir o deficiente nas escolas regulares em
classes comuns. A defesa neste momento esta na integracao / inclusédo do deficiente
no sistema regular de ensino, conceito que chega ao Brasil nesta mesma década,
contrario a ideia da segregacéo, defendendo a adequacdo das condicdes de vida
para o mais proximo do normal.

A década de 80 foi definida pelo lema Normalizagéo e Integracdo e pelas
trocas de experiéncias nos encontros e congressos nacionais e internacionais por

melhoria das condi¢des sécio-educativas dos deficientes. O ano de 1981 foi definido
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pela ONU - Organizagdo das Nagdes Unidas como o “Ano Internacional das
Pessoas Deficientes”, com o tema “Participacédo Plena e Igualdade”.

Para legitimar essas discussdes, o Brasil incorporou em seus dispositivos
legais garantias de atendimento aos deficientes, tendo na prépria Constituicdo de
1988 a garantia da democracia e dos direitos dos cidad&os, inclusive do direito a
educacdo, a garantia como dever do Estado, a oferta do Atendimento Educacional
Especializado (AEE), o estabelecimento da integracdo escolar e o atendimento as
pessoas deficientes, preferencialmente, na rede regular de ensino.

Neste momento, falar em deficiéncia é pensar em qué? Em
medicalizagcdo, em tratamento, em cura do problema do “outro”? Mas, na verdade,
guem € esse outro? Como e onde vive? Quais os seus direitos?

A Constituicdo Federal prima pela igualdade de direitos a todos,
pontuando como pontos fundamentais a cidadania e a dignidade da pessoa humana,
buscando a promocdo do bem de todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo,
cor, idade e quaisquer outras formais de discriminacdo. Ser4 que a sociedade
realmente segue esses principios?

E quanto ao atendimento as necessidades educacionais das pessoas
deficientes, o que poderia ser feito? Para Skliar (2003) a preocupacao estava além
do olhar da polaridade normalidade/ diferenca, ampliando seus conceitos para
mesmidade/ alteridade — negacao da identidade, afirmacéo da diferenca.

Também segundo Derrida (apud SKLIAR, 2003, p.45), ha um mistério do

outro a ser descortinado na relagédo com a alteridade:

O mistério do outro, o poder de sua alteridade. N&o ha relacdo com o
outro se seu rosto é ignorado. Ainda que o consideremos como um
corpo-objeto, ainda que facamos do outro uma simples anatomia e
simplifiguemos o0 mundo que ele expressa e, também, sua
expressividade.

SO ha relacdo com o outro se esse outro existir, nem que ele seja
inicialmente somente o reflexo do eu, 0 mesmo. Seja quem for esse outro, normal,
diferente, 0 mesmo, a diversidade ou até mesmo o reflexo no espelho. Ele precisa
de espaco para fazer irromper a sua alteridade.

Muitos periodos marcados por reivindicacdes das familias dos deficientes

pelo cumprimento de alguns direitos ja inicialmente conquistados somam-se a essa
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luta, as convencgdes e os tratados internacionais, reforcando os direitos conquistados
e proibindo a discriminacdo em razdo de origem, raca, sexo, cor, idade e deficiéncia.

Juntamente com o advento da Constituicdo de 1988 foram aprovadas
Leis, Resolucdes e Portarias para tratar das politicas da integragéo/ incluséo social e
educacional do deficiente. Surgindo os termos: Educacé&o Especial, Integracéo
Institucional e Educacéo Inclusiva.

A Integracdo Institucional correspondia ao acesso dos deficientes as
classes comuns do ensino regular aqueles que possuissem condicbes de
acompanhar as atividades curriculares programadas, no mesmo ritmo dos alunos
“normais”, caso contrario, permaneceriam em classes especiais.

A educacéo especial € uma modalidade de educacéo escolar, um campo
de conhecimento, que vai procurar entender o processo educacional dos alunos com
deficiéncia e com altas habilidades. Devera acompanhar todas as etapas nos niveis
basico e superior de ensino, sendo um complemento da formacdo dos alunos
deficientes, sem a pretensdo de substituir o ensino regular e o curriculo escolar das
escolas e das classes especiais.

Atualmente, os termos classes especiais e escolas especiais foram
substituidos por salas de recursos multifuncionais utilizados nas escolas regulares e
centros de apoio respectivamente. O aluno ndo recebe mais atendimento exclusivo,
tipo clinico, o trabalho é colaborativo e multiprofissional, com apoio extra turno aos
alunos deficientes.

Vive-se um momento de amplas discussdes de uma Politica Nacional de
Educacéo Especial - PNEE, onde mesmo com os avancos do mundo globalizado e
suas implicacbes, somente minorias conseguem espaco e reconhecimento. Mas, a
sociedade nos ultimos anos vem alterando valores e concepcées do homem e do
mundo tentando superar a concep¢ao de uma realidade homogénea e normalizada
para uma mais complexa, em defesa da diferenca — uma realidade heterogénea.

Como curriculo, a PNEE sugere um curriculo flexivel e dinamico e néo
mais um curriculo adaptado, amparado na Lei 9.394/96.

Falar em curriculo flexivel é tocar em algo recente, sendo dificil falar em
educacdo moderna sem deixar de enumerar pontos importantes para sua efetivacgéo,
entre eles: a heterogeneidade dos alunos, a multiplicidade de deficiéncias, as
revolucdes tecnologico-educacionais, profissionais qualificados, apoio familiar,

objetivos e metas a alcancar bem definidos.
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A mae de Pedro ressalta a importancia da participacdo de uma equipe
multiprofissional e da parceria constante da familia no desenvolvimento da crianca

deficiente, citando a experiéncia na educacao de seu filho autista:

Em casa, aproveitamos esta vontade para estimularmos ainda mais o
que ele aprendia na escola. Apds o diagndstico, ele comecou a
frequentar uma clinica que trabalha com a terapia ABA, e que vem
nos dando um suporte muito grande em seu desenvolvimento.
(Depoimento 3).

Todos esses fatores séo relevantes, pois, muitas vezes indicam o
fracasso no aproveitamento do ensino; outro ponto imprescindivel esta relacionado
com a falta de um curriculo que supra as necessidades dos alunos deficientes e ao
mesmo tempo, seja flexivel e dindmico como sugerido pela PNEE. Um curriculo que
concentre as varias areas do conhecimento humano numa visao diferente do modelo
tradicionalista, um modelo que foi adotado por séculos e que ainda parece estar
engessado, cristalizado.

No relato da mae Rose (Depoimento 1), percebe-se que apesar de ja
oferecer uma equipe multiprofissional o tratamento dispensado ao deficiente pela
instituicho APAE ainda apresenta rancos de generalizacdo de comportamentos de

individuos. Citando:

Minha experiéncia com a APAE néo foi das melhores. Na fisioterapia,
vocé ndo tinha nenhuma orientagdo. Tinha que copiar 0 que as maes
mais antigas estavam fazendo com seus filhos. Na terapia
ocupacional e na fonoaudiologia ndo tinha material para atender as
criangcas, como luvas, espatulas, macas, uma caréncia total.
(Depoimento 1).

O tratamento reservado ao deficiente pela instituicdo parece seguir uma
receita pronta, generalizando dificuldades e ditando comportamentos.

No cenario educacional contemporaneo sao inumeras as discussdes em
beneficio do curriculo escolar vigente, devido ao crescente numero de evasao
escolar. Mas, o que se tem como resultado é um curriculo emendado e baseado
apenas na globalizacdo e na diversidade, como se somente estes dois fenbmenos
pudessem solucionar as fragilidades dos debates sobre curriculo.

O curriculo flexivel, sugerido em tempos atuais, deve ser implantado em

um sistema escolar que coadune com 0os mesmos ideais de renovacédo. Uma escola



64

que seja capaz de conviver com a diversidade de seus alunos e, ao mesmo tempo,
ofereca oportunidades, garantindo o direito de escolha aos alunos deficientes/
familia por um futuro na area académica ou no mercado de trabalho.

Pensar em uma escola Unica para todos é ter a certeza de atender as
necessidades de alguns, promovendo, assim, uma educacao “de faz de conta”, com
a ilusdo de estar atendendo (incluindo) as necessidades do aluno deficiente. E
preciso mudar os olhares e ampliar as possibilidades, desnudar a escola da heranca
de estruturas tradicionalistas e oportunizar aos alunos renovacéo, participagao e
motivacdo no processo de convivéncia e de construgcéo de conhecimentos.

Antonio, deficiente visual, alerta sobre a falta de apoio das instituices e

da sociedade no que diz respeito a adequacao de materiais e acessibilidade:

Eu tive um apoio relativo, porque todo o material que eu precisava
passar pro Braille, fazer a transcricdo, se eu trouxesse para a
instituicio Alvares de Azevedo ou pra biblioteca Braille do Centur
(Centro Cultural Tancredo Neves) ficava muito tempo preso |4, entéo
eu me atrasava nas matérias dentro de sala de aula. (Depoimento 4).

Deve-se refletir se um curriculo inflexivel e uma enorme quantidade de
disciplinas com um extenso contetdo programatico sdo o que o aluno deficiente
precisa e se a formacado académica é a Unica meta que todos querem alcancar.

N&o basta ter um curriculo, é preciso questionar seus pressupostos, suas
funcdes, seus objetivos, 0 que se quer atingir ao final de cada etapa escolar. Discutir
o curriculo flexivel é avaliar seus proés e contras, € verificar se ele supre as
necessidades discentes, docentes, caso contrario, € tomar um novo rumo, repensar
maneiras de possibilitar crescimento e atendimento aos alunos deficientes com
maior dignidade no sistema educacional. E buscar um curriculo possivel
necessitando para isso de um corpo sensivel as afetacdes da diferenca.

No curriculo escolar devem constar informacdes claras do que se
pretende alcancar para todos os envolvidos no processo e definir o que avaliar e
como avaliar. O que se quer alcancar em cada etapa de ensino. Tudo isso deve
estar bem definido no curriculo. Além do que se quer alcangar como objetivos finais
na educacao brasileira e na educagao dos deficientes.

As avaliacdes externas nacionais do ensino acabam sendo responséaveis
por diagnosticar fragilidades no processo ensino-aprendizagem direcionando e

atestando, cada vez mais, a inoperancia ou até a inexisténcia de um curriculo, pois,
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as cobrangas por sucessos e resultados positivos sdo imensas. Levando, muitas
vezes, 0 ensino a tentar responder a essas exigéncias tornando-se mecanico;
desrespeitando a formacdo e o0s interesses do aluno, e, consequentemente,
tornando este aluno incapaz de ser inserido no mercado de trabalho.

Segundo Magda Soares (2012, p. 5-13): “[...] ndo existe um curriculo no
Brasil [...] ndo temos um curriculo que defina, por exemplo, no fim do primeiro ciclo,
a crianca devera ser capaz de [...]", ou “ao fim da educacéo infantil, a crianca deve
ser capaz de [...]"” e assim sucessivamente.

Diferentes formas de essencialismos coexistem num mesmo espaco
neste tempo-mundo, onde diferentes grupos clamam sua representacéo diferencial
na sociedade. A escola e o curriculo sdo desafiados a todo 0 momento a construir
outros caminhos da construcdo do conhecimento, de modo a abarcar as
diversidades contemporaneas. Nesse interim, é necessario refletir as agdes tedricas
e metodolégicas do fazer educativo, para que sejam contemplados os objetivos dos
diferentes sujeitos envolvidos nas praticas de escolarizacdo, buscando vencer as
barreiras do preconceito e da excluséao.

E para além da nogdo de um “curriculo flexivel”, situado nas bases do
discurso da inclus@o, precisamos arriscar o pensamento na direcdo de um curriculo
como diferengca, em que o outro ndo seja um refém do mesmo e o conhecimento
uma imposicao e padronizacdo, em que se possa adentrar no campo curricular por
novas possibilidades de construcdo de saberes e praticas, de convivéncia com o
outro, bordejando outras formas de subjetivacdo, de linguagens, outros modos de
existéncia, outros estilos de vida além dos ja consolidados.

Falar do curriculo como diferenca implica transitar por zonas fronteiricas
entre saberes-poderes-sujeitos, por caminhos de incertezas e instabilidades,
esbarrando em linguagens mudltiplas, hibridas ou babélicas que, ao invés de ajustar
0 outro a normas previamente instituidas, possa vé-lo em sua liberdade e autonomia
para trilhar seus proprios caminhos da diferenca, muito além da reproducdo de
iguais; um curriculo sensivel (bem mais que flexivel) e atento aos devires do mundo,
ao clamor do outro, as intempéries da educacdo; um curriculo que nao limite a
problematizacéo da diferenga a uma condicdo de inclusédo ou de mera insercéo do
outro em regimes de capturas como disciplinamento e correcdo; um curriculo que
nao subjugue o outro em seu pensar, sentir, existir, em que a deficiéncia seja

condicao de possibilidade e ndo prejuizo, caminhos da diferenca em seu fluir.
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Nesta trajetéria de luta, os exemplos de persisténcia sdo 0s que
perpetuam os caminhos tracados em busca da promocéo da cidadania de todos os
individuos sem distin¢ao, e, no caso dos deficientes, estes exemplos sao pontuados
enfaticamente a partir das mobilizagdes sociais da década de 1970, juntamente com
suas reivindicagOes para conquistar o reconhecimento e assimilacdo pelo Estado
brasileiro da garantia dos direitos de todas as pessoas deficientes.

Uma representatividade de pessoas, antes tidas como invisiveis a
sociedade, como se realmente ndo existissem, saiu as ruas para mostrar sua
existéncia. Nessa luta pela cidadania o deficiente comegou a falar por si e a
desnaturalizar a figura do monstro, do incapaz, do que deveria ficar isolado,
escondido, guardado nos pordes.

Segundo o governo brasileiro a partir de 2010, a defesa da inclusdo do
deficiente na sociedade ja configura um direito conquistado, pela insercdo da
coordenacao das politicas para inclusdo da pessoa com deficiéncia ja fazer parte
dos assuntos de Direitos Humanos, conquista alcancada pelas mobilizacbes dos
proprios deficientes.

Desde os anos 1970 ja era possivel identificar a existéncia de
organizagbes “de” e “para” pessoas com deficiéncia. As consideradas “para”
deficientes eram as que tratavam o deficiente com fins assistencialistas e
reabilitadores e as “de” deficientes eram as que eram compostas pelos préprios
deficientes trabalhando em prol deles mesmos.

O ano de 1979 foi marcado pelos movimentos dos proprios deficientes
gue sairam as ruas mostrando suas fragilidades e suas necessidades, mas também
clamando por seus direitos de cidadaos e ndo por caridade. Esses movimentos dos
deficientes ocorridos no final de 1979 para 1980 motivaram a abertura politica e
marcaram O pais com uma seérie de reivindicagdes, coincidindo com outras
mudancgas politicas da época, onde o pais estava se redemocratizando, tentando
sair de um periodo de ditadura, somando-se as manifestacbes de outras minorias
em prol dos direitos humanos e dos preceitos da prépria Constituicdo de igualdade
para todos.

Os deficientes deixaram a situacao de isolamento e apatia que viviam em
seus lares e se revoltaram contra as barreiras fisicas e outras barreiras que violavam
a Constituicdo. Essa mobilizacdo contaminou a nacdo como um todo, ocorrendo

posteriormente um movimento de representatividade nacional: a Coalizdo Pro-
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Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes com representantes de
cada estado do pais, trazendo a realidade dos deficientes por regido. O movimento
se fortaleceu, apresentou segmentos organizados, voz representativa e
aprofundamento das necessidades dos deficientes em nivel nacional.

Neste periodo, como nos anteriores, ninguém queria assumir a
responsabilidade pelos deficientes, a familia cobrava do Estado e este respondia
através da sociedade da época que, em prol do desenvolvimento social,
encaminhava os deficientes a instituicdes especializadas, tirando do ambito da
sociedade tudo o que era considerado dificil de lidar, um esvaziamento de suas
responsabilidades sociais.

Com esse pensamento de atender aqueles que a sociedade excluia por
ndo saber como atendé-los, surgiram durante o século XX a Fundagéo Pestalozzi e
a APAE como instituicdes de educacao de pessoas com deficiéncias intelectuais.

Com o advento das instituicbes, os deficientes ocupavam dois lugares; ou
estavam institucionalizados ou em ambito familiar. Para a sociedade eles eram
merecedores de caridade, mas ndo de cidadania. Nao tinham voz, tinham porta-
vozes, para falarem por eles, e para muitos, ndo tinham histéria. Em outros
momentos, a histéria dos deficientes, as vezes, é vista como recente, outras vezes,
mais antiga, com indicios que remontam o periodo imperial e que sdo comprovados
com a fundac&o do Instituto Benjamin Constant - IBC, responsavel pela educacéo
dos cegos no Brasil Imperial, dando inicio ao processo de inclusao social dos
meninos cegos no Rio de Janeiro, além de protagonizar a educagdo formal dos
deficientes no Brasil e na América do Sul, e posteriormente, a fundacéo do Instituto
Nacional de Surdos e Cegos- INES.

O pouco que era feito estava pautado numa politica assistencialista, em
ter que dar algo a alguém que precisa, partindo daquele que tem mais poder para
aquele de menor poder.

Na visdo do pensamento critico, uma possivel saida para a questdo das
ideologias e do poder estaria na autonomia do individuo, o que nao se distancia
totalmente do pensamento foucaultiano, fato este que vislumbramos na fala de Silva
e Silva (2011), quando este afirma que pressupondo que o poder ndo pertence a
Unico possuidor, e que ele transcende atingindo o individuo sobrepujado, de modo a

influenciar seu corpo, afetando seus gestos e suas atitudes e discursos, podera o
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poder servir de supedaneo para uma busca da prépria libertagcdo deste ser, o qual
mediante sua integracdo com o coletivo, poderda atingir a sua autonomia.

E com este olhar, de busca de uma organizacdo com o coletivo para
fortalecer o movimento, que os deficientes de todo o pais se reuniram em eventos,
como a Coalizédo e o | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas com Deficiéncia
em Brasilia, promovidos com o0 objetivo de conhecer e socializar histérias de vida,
necessidades e barreiras que os deficientes encontravam no convivio social,
educacional ou profissional, numa grande representacao de deficientes reunidos em
um so local, a uma s6 voz, para embasarem suas reivindicacdes junto as esferas
governamentais para a legalizacdo de seus direitos. Nesse contexto, construiu-se
um discurso fundamentado nas narrativas de vivéncias anteriores e do momento,
mostrando a situacdo do deficiente no cenério nacional com as reivindicagbes
pautadas em questdes fisicas, bioldgicas e filoséficas, entre outras.

O | Congresso Nacional e Il Encontro Nacional de Entidades para
Pessoas Deficientes em Recife, no ano de 1981, tiveram como énfase a consciéncia
politica do proprio deficiente e de suas necessidades.

A ONU declarou este mesmo ano como o “Ano Internacional da Pessoa
Deficiente”, introduzindo pala primeira vez a palavra Pessoa para 0s que
anteriormente receberam diferentes denominacdes: “aberragbes”, “anormais”,
“invalidos”... A sociedade foi cobrada a prestar atencdo as pessoas com deficiéncia
com uma Vvisdo ndo assistencialista e a valoriza-las como atores sociais. Para a
historia dos deficientes este ano foi um marco, era consenso nacional dizer, antes e
depois do Ano Internacional da Pessoa Deficiente.

Estes movimentos proporcionaram visibilidade e unidade aos deficientes,
fortalecendo-os como pessoas, pois estes atos defendiam que ndo era da caridade
publica que os deficientes deveriam viver, e sim, da cidadania e da conquista de
seus direitos.

Entretanto, em 1983, com o IlIl Encontro Nacional, houve a ruptura dessa
unido devido a divergéncias entre os grupos de deficientes por acharem que
deveriam definir qual deficiéncia teria mais prioridade e quem teria mais poder de
decisdo. O poder da Coaliz&o, da unido, para alguns enfraquece, deixando de lado o
seu ideal, o direito a cidadania dos deficientes pela luta do poder; enquanto para
outros, este momento serviu para que os proprios deficientes refletissem sobre suas

necessidades, de acordo com as diferentes deficiéncias, sugerindo como atendé-las.
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Para Foucault, o ser humano é o efeito nimero um do poder e, a0 mesmo
tempo, é seu centro de transmisséo. O individuo se transforma no produto de uma
relacdo de poderes exercidos sobre ele, onde o poder circula por esse sujeito que
ele proprio constituiu. E esse sujeito torna-se efetivamente o detentor e o
destinatério do poder.

Na década de 1950 foram criadas instituicbes para o cuidado e
reabilitacdo das pessoas que enfrentaram o surto de Poliomielite, destacando neste
momento o poder médico decidindo a vida e o que era melhor para os deficientes,
as decisdes partiam daquele que detinha o saber. A missdo do médico nao
terminava com a cura do paciente, e sim, com 0 seu retorno a sociedade, de
preferéncia, apto a trabalhar e produzir.

A sociedade disciplinar e as instituicdes totais (GOFFMAN, 2013) sao
agentes que moldam o eu, muitas vezes desrespeitando a bagagem cultural,
conduzindo e controlando os individuos de acordo com seus obijetivos,
desnaturalizando e docilizando corpos.

Goffman (2013) denominou de “instituicbes totais” a estabelecimentos
cuja finalidade era o fechamento, o isolamento, ou seja, tinham como caréater total a
barreira a relagdo social com o mundo externo, além das proibigcdes de saidas por
barreiras fisicas como portas trancadas, muros altos, arames farpados e, algumas
vezes, até fossos ou florestas. Existem diversos tipos de instituicdes totais que se
agrupam de acordo com suas finalidades e vao dos asilos, passando pelos
hospicios, prisdes, quartéis até conventos e outros claustros. Locais aparentemente
semelhantes variando apenas a intensidade de suas ordens e finalidades.

Nas instituicbes totais o tratamento entre os internados e supervisores €
de distanciamento e de esteredtipos limitados e hostis, resultando em sentimentos
de superioridade pela equipe dos dirigentes e inferioridade pelos internados.

A instituicdo total influencia socialmente o eu. Pois, ela € um hibrido
social; parcialmente é comunidade residencial e parcialmente é organizacéao formal.
Goffman (2013, p. 22) afirma que as instituigdes totais “em nossa sociedade, sdo as
estufas para mudar pessoas; cada uma é um experimento natural sobre o que se
pode fazer ao eu”.

Pensar s6 na formacdo do eu moldado pelas instituicdes totais é priorizar
as ordens, as vontades e 0s objetivos das instituicdes em detrimento de toda cultura

gue o internado possa trazer derivada do mundo da familia ou de suas experiéncias
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do mundo exterior. Quando o conjunto de experiéncias adquiridas € valorizado, uma
bagagem herdada da vida anterior a de internado que deu base na concepcéao de
seu eu, auxiliard suas escolhas, suas defesas e a construir formas de enfrentar
conflitos, dividas, sucessos e fracassos.

N&o é possivel afirmar que as instituicdes totais substituem o que ja foi
formado por uma cultura especifica. Mas, se uma mudanca cultural ocorre, é
possivel que seja pelo afastamento de algumas possibilidades de comportamento e
dificuldades ou fracassos para acompanhar as mudancas sociais recentes exigidas
no mundo externo.

Quanto maior o tempo de exclusdo do mundo externo e maior intervencao
nas acdes e comportamentos do internado, maior a possibilidade de ocorrer o
chamado “desculturamento” ou “destreinamento” que podera deixa-lo incapaz
temporariamente diante de situa¢des de sua vida diaria.

As instituicdes totais constantemente criam e mantém uma tenséo entre o
mundo doméstico e o mundo institucional como estratégia de controlar o homem.
Pois, mesmo que o individuo chegue ao estabelecimento com uma concepgéo de si,
baseada em seu mundo doméstico, ao se instalar nestes estabelecimentos é
despido de tudo que lhe dava esse apoio. E inicia uma sequéncia de rebaixamentos,
degradacfes, humilhacdes e profanacdes do eu, muitas vezes, ocorrendo a
mortificacdo do eu.

Mais recentemente, na sociedade moderna, a tendéncia do individuo é
de descansar, de ter seu momento de lazer e de trabalhar em diferentes lugares,
com diferentes coparticipantes, sob diferentes ordens e sem um planejamento geral
prévio. Apenas a titulo de descricdo, mostrar essas acfes da vida de ocorrem no
mesmo local, obedecendo ao comando de uma Unica autoridade. Na realizacdo das
atividades diarias todos séo tratados da mesma maneira e recebem as mesmas
ordens que devem ser cumpridas pelo coletivo. Obrigagbes com horario sendo
constantemente vigiadas. As acfes seguem um planejamento rigido que visa
atender aos objetivos da instituicao.

Esses aspectos também sdo encontrados em outras instituicbes de
disciplinarizagdo como a escola, a qual procura fazer uma cobranga menos rigorosa,
mas o faz da mesma maneira utilizando regras de conduta, horarios rigidos e
obrigacdes a cumprir. Caracteristica marcante nos estudos genealdgicos do poder,

realizado por Foucault, que se concentra no processo de uma arqueologia do saber,
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pois 0 que lhe interessava era explicar o poder como elemento capaz de produzir
saberes e entender como os individuos se constituiam na relacdo entre ambos, ja
gue néo existe relacdo de poder sem saber e vice-versa.

A filosofia da época era escamotear a deficiéncia, onde as pessoas
tinham, quase por obrigacgédo, ficar de pé, exigindo o maximo de funcionalidade para
terem independéncia. Mas, as instituicdes cuidavam dos deficientes somente até os
seus portdes, a partir dai os abandonava, deixando-os por conta propria numa
sociedade, na maioria das vezes, despreparada para recebé-los e muitas vezes,
pensando nas pessoas deficientes como um grupo, todas iguais, com as mesmas
necessidades e aspiracdes, vivendo todas em algum lugar, de preferéncia isoladas.

Com isso, se justificava que a inclusdo deveria fazer parte dos Direitos
Humanos, pois, incentivaria medidas administrativas, legislativas, judiciais e de
politicas publicas, visando o beneficio de pessoas, ainda marginalizadas, em busca
de superacao das acdes meramente reabilitadoras e assistencialistas de outrora.

Algumas das medidas tomadas foram através da Assembleia Nacional
Constituinte (1988), que procurou atender as necessidades dos deficientes nos
diversos capitulos da Constituicdo Federal e da criacdo do CONADE — Conselho
Nacional dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncia (1999) com a fungéo
de promover o elo entre governo e sociedade civil.

Em 2008, o Brasil aprovou a convencdo da ONU - Organizacdo das
Nagdes Unidas sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, pela primeira vez com
forca de preceito constitucional, apontando para discusséo da possibilidade de um
estatuto dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Até 2009 a OEA - Organizacdo dos Estados Americanos reconheceu
gue muitos paises ainda nao tinham conseguido superar a utilizacdo de acbes
meramente reabilitadoras e assistencialistas, os quais, na sua maioria, nao
apresentavam nenhuma politica publica para a melhoria da qualidade de vida deste
grupo de pessoas.

Neste periodo, o Brasil comecou a investir com algumas medidas,
passando a coordenar acfes administrativas, legislativas, judiciais e de politicas
publicas, destacando-se como um dos paises mais inclusivo das Américas. Tudo
isso em decorréncia de uma acdo engajada e militante da sociedade civil organizada

cobrando sempre responsabilidade ao Estado Brasileiro numa constante
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sensibilizacdo do poder publico das especificidades desta clientela, contribuindo
para alguns avancgos conquistados até hoje.

No periodo de 2002 a 2010 outros passos foram dados, como a
realizac@o de varias conferéncias nacionais e foruns de discussédo sobre 0os rumos
gue esta area teria no Brasil e de outras tematicas, como a luta contra o preconceito,
a defesa de uma sociedade com igualdade de direitos, liberdade de escolhas e
solidariedade entre os sujeitos que a compdem.

Ainda neste periodo, o Governo investiu, de maneira ainda meio discreta,
na Educacédo dos deficientes, na area de reabilitacdo, nos projetos de Acessibilidade
e no desenvolvimento do projeto “Minha casa, minha vida” com normas de
acessibilidade fisica. E com conquistas regulatérias como o0 Decreto da
Acessibilidade, Lei de Libras, Decreto do Cao Guia e a elevagcdo da Coordenadoria
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia- CORDE, com suas
funcdes interministeriais, para o status de Secretaria Nacional, 20 anos depois de
sua criacdo em 1989.

Nas ultimas discussbes foram idealizadas a¢cdes como metas para o
século XXI, outras vezes consideradas conquistas e desafios do século XXI: a
equiparacdo de oportunidades, ndo como concessao de beneficio, mas como um
direito, pela proépria historia da falta de oportunidades de ser mais limitante que a
prépria deficiéncia; preparacao para o mercado de trabalho e inclusdo social, ndo a
integracdo do deficiente, pois visava apenas o0 nivelamento do deficiente para
encaixa-lo, posteriormente, numa sociedade que ndo mudou. Incluir implica mudar a
perspectiva da sociedade, liberar obstaculos para que qualquer pessoa, deficiente
ou nao, possa fazer parte dela sem precisar provar nada, sem precisar mensurar
suas capacidades, € transpor a visao do modelo médico para a visdo do modelo
social.

Levando para uma situacdo pratica: para exercer sua cidadania no
periodo eleitoral um cadeirante dirigiu-se ao local de votacéo, l& chegando verificou
gue sua sessao era no segundo andar e que 0 Unico acesso para votar era atraves
das escadas. Outro cidaddo chega e se depara com a cena: um cadeirante em
frente a escada impossibilitado de exercer sua cidadania, ndo pela sua deficiéncia,
mas, pela falta de acessibilidade, e diz, na visdo do modelo médico: “Coitado, néo

pode votar porque é deficiente”. Enquanto na visdo do modelo social diria: “Que
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absurdo, como um cidaddo pode votar se construiram uma Unica via de acesso a
sessdo de votacao que fica no segundo andar?”.

A acessibilidade ndo estd somente na eliminacdo de barreiras
arquitetdnicas, mas, na eliminagdo de barreiras atitudinais, como 0 preconceito e a
discriminacédo. Podendo a deficiéncia aumentar ou diminuir por consequéncia direta
com o meio. Aumentada pelas dificuldades impostas pelo meio e diminuida pelas
acessibilidades propostas. Pois, nessa acep¢do, ndo é sO o individuo que é
deficiente, o meio também passa a ser.

Destarte, as conquistas deste século devem ser lembradas, o
reconhecimento da LIBRAS como lingua oficial; livros em Braille, contribuindo para
independéncia do deficiente visual; garantia e reconhecimento dos direitos dos
Autistas; a criagdo dos Centros de Vida Independente (CVIs), inicialmente
funcionando no Rio de Janeiro com atividades visando a preparagéo para prestacao
de servicos; a Lei das Cotas entre outras.

A partir destas conquistas tem-se buscado a perspectiva de um novo
olhar para o deficiente no século XXI, em que ndo fosse necessario existir o
movimento dos deficientes e a sociedade pudesse se tornar um movimento Unico em
favor de todas as pessoas.

A luta do deficiente é pautada na busca de ser um cidaddo, sem a
necessidade de outros adjetivos, ser o dono do seu caminhar, livre para fazer suas
escolhas, sem reforcar a deficiéncia como limitagcdo ou impedimento para conquistas
na vida.

E que retomar vivéncias e narrativas, movimentos sociais, atos de luta
ocorridos durante esse processo de construcdo da cidadania dos deficientes, sirva
ndo apenas para que se tenha memdria, mas, para que essa memoria fortaleca os
passos que devem ser dados adiante, pois, as leis em vigor ndo podem ser vistas
como dadivas, e sim, como conquistas historicas oriundas dos ativismos e
enfrentamentos em prol da cidadania dos deficientes, na perspectiva de uma
transmutacao cultural, para muitos, um passo para a extingdo da discriminacao, a
igualdade tdo sonhada... uma sociedade mais justa para todos.

Atender as diferentes necessidades dos alunos hoje matriculados nas
escolas de forma responsavel é o grande desafio que a maioria das escolas tem que

enfrentar, além da cobranca pelo paradigma da educacdo inclusiva, que vem
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conquistando espaco na esfera da educagdo mundial, dai a importancia de se travar

essa discussao no topico a sequir.

“Somos cientistas da ciéncia mais inexata:

Ciéncia Humana

Nossos procedimentos jamais serdo matematicamente infaliveis
Uma vez que nosso sujeito

E mutavel

Nossas técnicas para conhecer e atuar sobre o comportamento do outro
Serdo mais eficazes na medida em que nos conhecermos

E nos modificarmos como resposta transformadora

De um ser que busca aperfeicoar-se

Nossos avancos serdo medidos ndo apenas
Pelos gréficos

Serdo, também, pelas conversas verbais

E néo verbais com nossos amigos

Os quais nos informarédo se Ihes esta sendo
Gratificante aprender conosco

E nossas agdes procedimentais deverdo ser
Mescladas com sorrisos, toques e olhares
Inerentes a todas as situagdes onde pessoas
Se encontrem para tecerem juntas

Uma nova realidade”.

Maryse Suplino (2005)

2.2 A LUTA PELA INCLUSAO - DA EDUCACAO ESPECIAL A EDUCACAO
INCLUSIVA

E chegada a fase do Le&o, na qual este manifesta seu insaciavel instinto
volitivo pela quebra de paradigmas e pelo alcance da tdo sonhada “libertas”.
Apés a negativa de vaga pela escola, a mae nédo deixou de lutar pelos

direitos da filha Mary (Down):

[...] ndo desisti de procurar os meus direitos. Foram chamadas pra
audiéncia a vice-diretora da escola, e ela continuou afirmando que
nao havia vaga pra Mary. E através do Ministério Publico e de uma
ordem judicial, [0 colégio e a gestora] tiveram que aceitar a minha
filha [...] E essa luta eu sei que vai ser sempre, mas eu ndo vou
desistir porque eu acredito na capacidade dela. Acredito no mundo
melhor, sem preconceito, e com direito a todos (Depoimento 1).
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O mesmo pensamento de que o caminho é arduo, mas com
possibilidades de vitérias € encontrado neste fragmento: “[...] Sei que ainda temos
muito que progredir, mas convicta da vitoria [...]” (Depoimento 3).

Em vérios momentos do Depoimento 4 percebe-se a luta de Antbnio,
deficiente visual, para quebrar a imagem do incapaz, daquele que é merecedor de

piedade, buscando dentro de si a for¢a para vencer as adversidades:

Eu teria que resolver esse problema eu mesmo [...] descobri que em
Belém tinha uma escola que se chamava José Alvares de Azevedo.
E nessa escola eu me matriculei para poder andar de bengala na
rua, pra aprender o braille, pra voltar a estudar e a partir desse
momento, depois que aprendi todos esses novos recursos na minha
vida, eu resolvi voltar a estudar. Eu fiz supletivo, fiz as provas, fiz

7

supletivo segundo grau, que hoje € o ensino médio, e depois o
vestibular em 1992. [...] eu acabei passando no vestibular pra
Psicologia na UFPA e na UEPA eu passei em Pedagogia com
especializagdo em administragdo escolar. [...] Eu levei muito tempo
pra concluir o meu curso, porque eu achava que tinha que ter o
minimo de qualidade, entdo eu tive que ler muito, estudar muito,
participar muito das aulas pra poder conseguir conceitos de
qualidade nas avaliagbes. (Depoimento 4).

Pode-se observar, também, além das dificuldades descritas, a
preocupacdo com a qualidade da formacdo, com a produtividade e a nocao do
sujeito “util” cobrada pela sociedade.

Analisar o sujeito e sua entrada no mundo produtivo ligado ao
pensamento de Foucault (2006) € destacar que no tema produtividade e na
compreensao da “invencao” do anormal esta a chave do entendimento da utilizagao
das técnicas disciplinares, do “biopoder”, chegando a nog¢ao da “produgéo de si”.

E todo um conjunto de estratégias tracadas para a producdo de um
sujeito util a sociedade, um sujeito produtivo. Pois, num determinado momento da
histéria baseado no discurso da ciéncia, delimitou-se campos de conhecimento, de
saberes, a partir dos quais normas e métodos de normalizacdo foram sendo
produzidos. Estes saberes ligados a poderes formam uma teia gerenciadora,
controladora e mediadora da produgao de sujeitos.

Foucault (2006 b) aprofundando seus estudos sobre o poder afirma que
“toda relagdo humana é uma relagédo de poder” e que o poder nao é exercido so pelo
Estado, mas, por todos envolvidos nas micro e macrorrelagbes. Ele é algo
permanente que acontece de todos sobre si e sobre os outros. Ele é capilar, circula
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nos diversos lugares, ja que diferentes pessoas em diferentes momentos, exercem
diferentes tipos de poder. Existe também uma forma de combater o poder a qual
Foucault chama de “resisténcia ao poder”, sendo considerada também uma outra
forma de poder. E essa resisténcia, quanto ao exercicio, se mostra de duas
maneiras: como uma negacao ou uma destituicao.

Este jogo de poder pode ser verificado nas varias relacdes entre sujeitos
‘normais” e sujeitos “anormais”, onde ambos assumem diferentes posicdes e
ocupam diferentes lugares na sociedade, quer no processo educativo, na pratica do
trabalho, nas relagbes interpessoais ou nas situagdes vivenciadas cotidianamente;
todas indistintamente marcadas pelos jogos de poder entre os sujeitos; destacando-
se também o surgimento de uma zona de confronto entre eles pelos diferentes
poderes envolvidos.

Nos fragmentos dos depoimentos a seguir podem ser visualizados esses
emaranhados de saberes, poderes, resisténcia e zona de confronto.

No depoimento (1) a méae relata que mesmo apoés ter realizado a pré-
matricula e a compra do material escolar de sua filha com Sindrome de Down em
uma escola particular de Belém, recebeu uma ligacdo da escola avisando ndo haver

mais vaga:

Com todo material comprado, a pré-matricula e a matricula do
maternal pagas, recebi uma ligacdo avisando que ndo havia vaga
para minha filha. [...] ndo desisti de procurar os meus direitos. [...] E
através do Ministério Publico e de uma ordem judicial, [0 colégio e a
gestora] tiveram que aceitar a minha filha. (Depoimento 1)

A negativa da escola reafirma que apesar das lutas e conquistas legais o
preconceito pulsa nas veias da sociedade mostrando que é a norma que define o
gue é permitido ou ndo ao deficiente.

Ja& no depoimento (2) a mae relata situagfes de privacao diante de tantas
ocorréncias de descaso e exclusdo sofridas pela filha autista em diferentes

momentos (escolares e sociais):

N&o é a toa que somatizei tantas doengas (gastrite, miomas, cistos,
problemas na tiredide), temos uma vida praticamente isolada
socialmente (ela tem medo de estouro de fogos, de baldo, de locais
barulhentos, de aglomeracGes, de cachorro; nao fica muito tempo
num lugar, etc.). E isso tudo afeta a familia: minha filha mais velha e
o cacula ficam chateados com as limitacdes de passeios, de viagens,
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de mdasicas, impossibilidades de ir a cinemas, teatros, shows, etc. E
a luta continua [....] (Depoimento 2).

Assim como o corpo sofre e materializa as tristezas, a exclusdo e o0s
preconceitos vividos pelo deficiente, que refletem na familia como um todo, sofrem
isolamento social, tanto o deficiente quanto o seu grupo familiar, causando um
sofrimento coletivo.

Outra situacao relatada no depoimento 1 ap06s o nascimento da bebé

Down e retorno dos pais ao ambiente familiar:

Quando fomos pra casa, conversei com meu marido que ele estava
livre pra ir, que eu iria aguentar tudo sozinha, pois percebia no rosto
dele a decepcao e o desespero de ter que assumir para 0s amigos e
familiares que ela ndo era perfeita como esperavamos. (Depoimento
1)

Isso demonstra a importancia da imagem que o outro faz a nosso
respeito, muitas vezes prevalece sobre a imagem que fazemos de nés mesmos,
reforcando ainda mais os discursos preconceituosos (ao ponto de uma mulher que
assume ter que “aguentar” tudo sozinha, por gerar filhos imperfeitos, por nao
contemplar as exigéncias que lhe sdo socialmente imputadas). Em sua analitica
sobre o poder, Foucault (1979, p. 29) afirma: “O poder nao é privilégio adquirido ou
conservado da classe dominante, mas o efeito do conjunto de suas posicoes
estratégicas — efeito conquistado e, as vezes, reconstruido pela posi¢cdo dos que séo
dominados”.

Quando a diferenca ou dificuldade apresentada pelo outro deficiente
reafirma o que pensamos ou dizemos dele nos sentimos mais fortalecidos e

detentores da verdade. E isso é alertado por Larrosa e Lara (1998, p. 8):

E a alteridade do outro permanece como que reabsorvida em nossa
identidade e a reforca ainda mais; torna-a, se possivel, mais
arrogante, mais segura e mais satisfeita de si mesma. A partir deste
ponto de vista, o louco confirma e reforca nossa razdo (faz-nos
sentir-nos ainda mais satisfeitos com a nossa razado); a crianca, a
nossa maturidade; o selvagem, a nossa civilizagdo; o marginalizado,
a nossa integracdo; o estrangeiro, 0 nosso pais; e o deficiente, a
nossa normalidade.

O paradigma da inclusédo originou-se de movimentos pelos direitos civis,

sendo reforcado pelas diversas reivindicacdes ocasionadas pelas oposi¢cbes ao
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segregacionismo antes da década de 1970, contexto em que se observavam o0s
pontos negativos das instituicbes segregacionistas, das classes especiais e das
escolas especiais, surgindo a busca por uma educagdo mais “normalizada” as
pessoas “deficientes”, pautada na perspectiva da incluséo, a Educacao Inclusiva.

J& ao final da década de 1970, utilizou-se o processo de Integracédo para
a participacao dos alunos deficientes nas classes regulares. A integracdo dos alunos
era feita por uma triagem que avaliava e determinava seus ingressos nas classes
regulares com apoio ou a permanéncia dos mesmos em escolas especializadas,
reforcando a excluséo escolar.

No ano de 1986, foi proposta a fusdo dos ensinos regular e especial, na
tentativa de extincdo das escolas especiais e valorizacdo de uma escola Unica que
atendesse a todos, por meio de um curriculo adaptado, visando contemplar a escola
regular também com as atividades antes sé oferecidas pelas escolas especiais.

A construcdo do paradigma da educacéo inclusiva se fundamentou no
prejuizo causado pela negacédo e pela marginalizacdo dos individuos deficientes,
tanto social, moral, quanto econdmica. Originalmente ocorreu nos paises
escandinavos em 1969 e depois nos EUA em 1972.

No Brasil ja se notavam ag¢fes isoladas nessa perspectiva no século XIX,
nas residéncias e nos hospitais, com énfase mais na educacdo das atividades do
cotidiano e na medicalizagdo. Baseando-se no principio da normalizacdo, que ja era
um novo paradigma de contexto mundial, surge no Brasil a proposta da Integracao
Escolar que durou 30 anos e sO serviu para reforcar o processo de exclusdo pelo
vinculo permanente as classes especiais, uma caracteristica da integracao escolar
brasileira reeditada de tempos em tempos.

Os anos compreendidos entre 1990 a 1994 foram considerados marcos
mundiais da Educacado Inclusiva, periodo em que aconteceu a popularizacdo do
conceito de Inclusao, das ideias e aspiragdes inspiradas nas declaragées “Educacéo
para Todos” e “Salamanca”.

Em meados de 2006, tinha-se como caracteristica uma educacdo com
uma integragdo nao instituida e uma educagéo inclusiva ndo implementada. Esta
situacdo foi enfatizada por acdes que mantinham esse paralelismo, como a
implementagdo de cursos para qualificar os professores para atuar nas classes

especiais e a criacdo de classes especiais para atendimento aos alunos deficientes.
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Surgia também a ideia de incluséo total, de padronizar os processos, e,
segundo algumas pesquisas, a falha deste modelo estava em desconsiderar o
contexto local e em existir uma concepc¢ao unica de politica de inclusdo entre outros
fatores. Para Mantoan (2003), a inclusdo total significava o fechamento de
programas de classes especiais, de salas de recursos e a extingdo da formacéo de
professores especializados.

Embora seja longo e tumultuado o caminho que se tém percorrido entre a
inclusdo e a excluséo escolar, a busca é constante por melhorias e adaptacdes que
se baseiam nos estudos e avancos da educacao geral, e que vao além dos aspectos
pedagogicos, passando pelo bioldgico, social e cultural.

A escola exerce uma variedade de papéis, pois além de ser uma
instituicdo social, € um espaco de socializacdo (pedagdgica), de producdo de
culturas e de saberes — conhecimento escolar. Mas, acerca dessa parcela de
responsabilidades sociais que competem a escola, em maior ou menor grau, existem
guestBes centrais a serem refletidas, como: Que escola temos e queremos? Que
curriculos construiremos? Que sujeitos formaremos?

Pensar em incluir na educagdo € oportunizar a todos o atendimento

educacional. De acordo com Mantoan (2004, p. 10):

Na perspectiva inclusiva, suprime-se a subdivisdo dos sistemas
escolares em modalidades de ensino especial e regular. As escolas
atendem as diferengas, sem discriminar, sem trabalhar a parte com
alguns alunos, sem estabelecer regras especificas para se planejar,
para aprender, para avaliar (curriculos, atividades, avaliagdo da
aprendizagem para alunos com deficiéncia e com necessidades
educacionais especiais).

Ao problematizar o discurso da inclusédo, consideramos ser condicéo sine
gua nom que para conseguir trabalhar na perspectiva inclusiva ha de se ter um novo
olhar, ou simplesmente, uma inversdao de olhar. Deve-se romper com a prética
cristalizada na escola da homogeneizacdo, da selecdo, da classificacdo e da
disciplinarizacdo. Esse olhar deve ampliar os horizontes para a compreensdao do
outro, valorizando suas experiéncias, suas possibilidades e respeitando seus limites.

Complementa Freitas (2006, p. 167):

Ha, na educacéo inclusiva, a introducao de outro olhar. Uma maneira
nova de se ver, ver 0s outros e ver a Educacgéo. Para incluir todas as
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pessoas, a sociedade deve ser modificada com base no
entendimento de que é ela que precisa ser capaz de atender as
necessidades de seus membros. Assim sendo, incluséo significa a
modificacdo da sociedade como pré-requisito para a pessoa com
necessidades especiais buscar seu desenvolvimento e exercer sua
cidadania.

Proporcionar condi¢des, interagir e valorizar a participacdo de todos séo
passos na luta por uma sociedade inclusiva.

Para que se possa compreender a comunidade, Bauman (2003) diz que
se deve analisar por completo, sua base, sua cultura, seus movimentos, enfim,
observar a fragilidade de todos os esquemas. Portanto, o principio fundamental da
inclusdo esta independente de suas dificuldades ou talentos, deficiéncias, origem
socioecondmica ou cultural em que todos gozem dos mesmos direitos e deveres
enquanto cidadaos.

Na perspectiva da préatica curricular inclusiva devem ser levados em
consideracao os elementos do passado, os elementos do futuro e as possibilidades
reais do aluno, de modo que ocorra finalmente a inclusdo de sujeitos reais,
buscando o reconhecimento do aluno, aumentando sua permanéncia na escola,
usando todos os artefatos que ela oferece, oportunizando a participacdo do aluno

nos seus diferentes espac¢os e combatendo os preconceitos.

Todo preconceito impede a autonomia [do ser humano], ou seja,
diminui sua liberdade relativa diante do ato de escolha, ao deformar
e, consequentemente, estreitar a margem real de alternativa do
individuo. (HELLER,1992, p. 59).

Diante de muita instabilidade e necessidade de garantia por uma
educacdo de qualidade para todos é que foram defendidas e formalizadas através
de Declaragbes, Resolugdes, Leis e Decretos, as prescrigdes oficiais que regem a

educacao, a escola e o professor inclusivo.
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2.3 CONQUISTAS LEGAIS

“Sou uma pessoa

Uma pessoa com sonhos

Uma pessoa com metas a realizar

Uma pessoa que quer triunfar no trabalho escolhido

Uma pessoa que quer amar as outras e que me amem

Uma pessoa que quer que 0s outros a aceitem e

sejam seus amigos

Uma pessoa que quer que outros a valorizem por suas contribuicées’.

Maryse Suplino (2005, p. 40)

Dentre as prescricdes legais que ampararam a educacgdo inclusiva
destacam- se, a Lei maior, a Constituicao Federal Brasileira de 1988, que rege que o
dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a garantia de, dentre
outras coisas, atendimento educacional especializado as pessoas com deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino; a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional — LDBEN (Lei n° 4.024/61) que trata sobre o direito dos
“excepcionais” a educacao, preferencialmente dentro do sistema geral de ensino.

A Declaracdo Mundial sobre Educacdo para Todos (1990), reforcando
gue a educacdo é um direito fundamental de todos, mulheres e homens, de todas as
idades, no mundo inteiro; em seguida, a Declaracdo de Salamanca (1994),
defendendo que as escolas inclusivas devem reconhecer e responder as
necessidades diversas de seus alunos, acomodando, ambos, os estilos e ritmos de
aprendizagem e assegurando uma educacado de qualidade a todos, através de um
curriculo apropriado, arranjos organizacionais, estratégias de ensino, uso de
recursos e parceria com as comunidades.

Além da Lei n® 9.394/96 que rege que os sistemas de ensino devem
assegurar aos educandos com necessidades especiais, curriculo, métodos e
técnicas adaptadas, terminalidade especifica dos estudos ou aceleracdo para
concluir em menor tempo, professores com especializacdo adequada em nivel
médio ou superior, educacdo especial para o trabalho e acesso igualitario aos
beneficios de programas sociais.

A Resolucdo CNE-CEB n° 02/2001 disciplina que a educagao especial
seja definida por uma proposta pedagdgica gque assegure recursos e Servigos

educacionais especiais, organizada institucionalmente para apoiar, complementar,
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suplementar e, em alguns casos, substituir os servigos educacionais comuns de
modo a garantir a educacdo escolar e promover o0 desenvolvimento das
potencialidades dos educandos. Atualmente a proposta € de trabalhar em parceria
com o ensino regular, oferecendo atividades e servicos que atendam e
complementem a educacao geral dos alunos deficientes. O art. 4° da resolugéo
acima mencionada diz que a educacdo especial se pautara em principios éticos,
politicos e estéticos para assegurar a dignidade humana, a busca da identidade
propria de cada educando e o desenvolvimento para o exercicio da cidadania.

A Resolugdo n°® 01/2002 norteia as diretrizes curriculares nacionais para a
formacéao de professores da educacao basica e também a organizacao curricular e a
construcdo do projeto pedagdgico dos cursos de formacéo dos professores.

O Decreto n° 5.626 regulamenta a Lei n°® 10.436, de 24 de abril de 2002
gue dispbe sobre a Lingua Brasileira de Sinais — LIBRA — como disciplina obrigatoria
nos cursos de formacao de professores de todos os sistemas de ensino. Com prazo
para implantacdo em 10 (dez) anos nos 100% (cem por cento) dos cursos ofertados
para formacao de professores, fonoaudiologos e pedagogos.

Para melhorar o atendimento a Politica Nacional de Educacdo Especial
(PNEE) na perspectiva da inclusédo (2007), classificou os sujeitos da educacgao
especial em: alunos com deficiéncia (apresentam impedimento a longo prazo de
natureza fisica, mental ou sensorial), alunos com transtornos globais do
desenvolvimento  (autismo e psicose infantil) e alunos com altas
habilidades/superdotagdo (com potencial elevado). Além de tratar também da
necessidade de formacéo inicial e continuada para o profissional que atua na
educacao especial.

A Resolucdo CNE-CEB n° 04-2009 instituiu as diretrizes operacionais
para o Atendimento Educacional Especializado (AEE) na educagdo basica,
modalidade educacédo especial, que funciona como apoio a classe regular.

E, como acdo a longo prazo tem se o Plano Nacional de Educacao
(2011-2020) que orienta que todos os sistemas escolares podem e devem criar
condicbes para o atendimento, em classes regulares ou especiais, aos educandos
com necessidades especiais, bem como, do uso de recursos adicionais.

A Educacéo Especial € um tipo de educacao inclusiva que visa a inclusédo
escolar de um grupo especifico, o de pessoas deficientes. Enquanto que na

Educacao Inclusiva o atendimento é feito a todos aqueles que estdo excluidos da
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escola, dentre eles, a educacdo de jovens e adultos (EJA), os indigenas, as
mulheres, 0s negros, 0os homossexuais, 0s menores infratores, os encarcerados, as
pessoas deficientes.

A inclusdo ndo esta ligada a ideia de se colocar somente as criangas nas
escolas regulares, mas de reorganizar as escolas, tornando-as mais responsivas as
necessidades de todas as criancas, e ainda, de preparar melhor os professores para
0 atendimento das mesmas. Este tratamento diferenciado foi 0 que a mae de Mary

encontrou na segunda escola que matriculou sua filha:

[Atualmente] Ela estd com sete anos e ha trés anos e estuda na
escola SIEC, [e] cursa o jardim Il, e o diferencial dessa escola é que
eles aceitam que tenha uma facilitadora, estudante ou formada em
Pedagogia, que fica somente com ela para ajudar. Ela [Mary] esta
bem, consegue interagir com as criancas, fazer seus trabalhos dentro
de suas limitagcbes, e sempre com ajuda, mas ainda ndo consegue
falar. S6 [fala] alguns fonemas. (Depoimento 1).

O outro precisa ser ouvido e atendido priorizando as suas necessidades e
nao somente como o outro que precisa ser corrigido ou hospedado na escola.

Para as pessoas deficientes, quanto ao aspecto do aprendizado, muitas
vezes, 0 objetivo curricular nem sempre é o principal ponto a ser alcancado. Por
Isso, a escola inclusiva deve respeitar as necessidades, 0s interesses e as
limitacbes dessas pessoas, procurando ndo pensar apenas na adaptacdo de
métodos, técnicas e do curriculo, como regulamenta a Lei n® 9394/96, mas em uma
mudanca mais significativa, que além de respeitar as possibilidades do aluno
deficiente, oportunize o direito de escolha de seu préprio modo de vida.

A escola ndo pode ambicionar a ideia de inclusao por forgca de modismos
ou obrigacdo regimental, ela deve, ao contrario, desejar viver a experiéncia da
inclusdo como um aprendizado formativo entre 0s sujeitos participantes desse
processo, colocando em questéo valores e saberes tidos como naturais, recriando
outros curriculos, conhecimentos, métodos de ensino e de avaliagcdo, pautando suas
relacdes no respeito e direito a diferenca.

Na idade escolar e procura por uma escola que trabalhasse respeitando
as especificidades de sua filha, a mée relata: “Comecgou a peregrinagéo de escolas
(se hoje ndo esta bom, imaginem ha 21 anos atras!)”. (Depoimento 2).

A luta por uma sociedade e uma educacao inclusiva tem se constituido

em uma trajetoria configurada pela escuriddo, abismos e isolamentos dos
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comportamentos abjetos nos pordes, onde ninguém visita e pode permanecer por
anos sem incomodar ninguém.

Na busca pela Inclusdo o primeiro passo é saber diferenciar inclusdo de
integracdo, pois a integracdo é uma pratica que prioriza a socializacdo das criancas
deficientes nas escolas regulares e este acesso se da por meio de processo seletivo;
ja a inclusédo é uma politica que exige profissionais qualificados, escolas, conteudos
e metodologias que respeitem as diversidades e as necessidades da clientela, bem
como, o acompanhamento individualizado quando a situagcdo solicitar, visando o
desenvolvimento integral da crianga.

Segundo Vargas (2010), Inclusdo e Integracdo tém significados
parecidos, filosofias diferentes, mas, objetivos semelhantes. Uma verdadeira
inclusao exige rupturas em seu sistema e envolve todos os excluidos, a integracédo
pede concessodes e seleciona somente individuos excluidos aptos.

Aduz Scotto (2008) adverte que a educacéo inclusiva tem o dever de
atender as necessidades especiais de todos os alunos e ndo sO daqueles com
deficiéncia; deve enfatizar o acolhimento, a aceitacdo, o trabalho coletivo e a
igualdade de oportunidades de desenvolvimento. E, no caso das criangas
deficientes, retird-las da exclusdo e inseri-las em classes regulares, ressaltando a
importancia de um diagndstico minucioso para o conhecimento das necessidades
especificas de cada criancga.

Com o numero de Leis, Resolu¢bes, Declaraces e Decretos aprovados
garantindo os direitos dos deficientes, o Brasil ja apresenta um respaldo legal
significativo, 0 que para o processo inclusivo nao é suficiente, pois, segundo Bueno
(1998; 2008), deve-se levar em consideracdo 0 contexto socioeconémico,
planejamento continuo e avaliacdo, ou seja, esta transformacdo depende da
mudanca de valores e do olhar da sociedade como um todo. Percebe-se na fala de
Antbnio que a opinido da sociedade tem o poder de acreditar ou ndo em sua

capacidade profissional.

E, profissionalmente eu tento sempre mostrar minha capacidade
todos os dias pra que as pessoas possam crer ainda na nossa
capacidade. Muitas pessoas se surpreendem quando eu digo que eu
sou psicélogo, que eu atendo e que trabalho. Entdo a visdo que a
sociedade tem da pessoa com deficiéncia visual ou qualquer outro
tipo de deficiéncia ainda é muito aquela de que nds ndo temos a
capacidade total para ser um profissional com qualidade, e isso ainda
esta muito presente. (Depoimento 4).
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Nao se trata apenas de conceitos e nomenclaturas; “integracao”,
“‘inclusao”, “excepcional”, “portador de necessidades especiais”, “deficiente”, e sim,
da compreenséo individual, historica e social de cada um deles, que refletem a forca
dos poderes e saberes dominantes ditando verdades.

As discussOes se perdem muitas vezes na busca de significados e nomes
e se afastam de condicdes béasicas, como: reestruturar os curriculos das
licenciaturas, repensar os conteudos, as metodologias e as metas a alcancar a cada
ciclo da educacdo bésica, bem como, a garantia de profissionais para formacao de
equipes multiprofissionais necessarias ao desenvolvimento geral, além da énfase em
atividades que priorizem a socializacédo e a qualidade de vida destes sujeitos.

Sao varios os momentos de lutas e conquistas ao longo da histéria da
educacdo do deficiente no Brasil, onde um olhar pés Declaracdo de Salamanca
(1994), merece destaque.

O grande marco entre tantos outros na histéria da construcdo da
educacéao inclusiva foi através da Conferéncia Mundial de Educacdo Especial, em
Salamanca, Espanha, de 07 a 10 de junho de 1994, resultando na Declaragcéo de
Salamanca, um documento que sinalizou uma nova era na educacao dos deficientes
em varios paises do mundo, do qual o Brasil foi signatario. Este documento
normativo defendia duas diretrizes: a de transformar os sistemas de ensino para que
acolhessem todas as criancas e de eliminar a discriminacdo no acesso a educacao.

O que rege fundamentalmente a Declaracdo de Salamanca é o direito que
toda crianca tem a educacdo como meio de alcancar seu desenvolvimento, devendo
ser respeitadas suas necessidades, habilidades e caracteristicas individuais. Para
isso, 0s meios educacionais devem se reorganizar procurando atender todos o0s
“outros” diferentes que estdo a margem do processo educativo, os que mesmo
diante dos olhos parecem estar invisiveis, os “outros”, “nunca-eu”, os deficientes.

Sob a dtica histérica e conceitual, o paradigma da educagéo inclusiva nao
deve ser visto como um modismo, pela trajetoria que vem sendo tracada de um
movimento vindo das primeiras experiéncias de integracdo escolar na Dinamarca,
pelas constantes reflexbes que provoca no meio educacional, assim como, pelas
medidas tomadas rumo a consolidacao de tal movimento.

Segundo Beyer (2006), foi com a Declaracdo de Salamanca que se
concretizou o apice dessa trajetoria de lutas, avancos, mudancas institucionais e

revisbes conceituais no paradigma da inclusdo. A Declaracdo simboliza um
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documento de uma nova época na concepc¢ao de educacdo de criancas deficientes
em varias partes do mundo.

Antes da Declaracdo de Salamanca os deficientes enfrentaram um longo
e duro caminho de sofrimento, isolamento e discriminacdo. Nado eram objetos de
estudo da pedagogia e nem tinham acesso facil aos sistemas regulares de ensino.
Até meados do século XX, a medicina ainda tentava definir e classificar os tipos de
comprometimentos mentais. E, na tentativa de inserir o deficiente na escola, ja era
possivel perceber que a sua incapacidade de adaptacéo e apreenséo dos contetdos
da forma que eram trabalhados era um fator relevante, surgindo na época a
necessidade de uma escolarizacdo diferenciada e a utilizacdo de terapias
individualizadas, em alguns casos, acompanhadas por profissionais de varias areas

como fonoaudidlogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicologo e outros.

A educacdo especial se organizou tradicionalmente como
atendimento educacional especializado substitutivo ao ensino
comum, evidenciando diferentes compreensdes, terminologias e
modalidades que levaram a criacdo de instituicbes especializadas,
escolas especiais e classes especiais. Essa organizacao,
fundamentada no conceito de normalidade/anormalidade, determina
formas de atendimento clinico-terapéuticos fortemente ancorados
nos testes psicométricos que definem, por meio de diagndsticos, as
praticas escolares para os alunos com deficiéncia (MEC/ SEES,
2008, s/p).

A preocupacao de educadores e legisladores com a inclusédo de criancas
deficientes no ensino regular vem desde a década de 1960, quando foi publicada a
Lei de Diretrizes e Bases da Educacao (Lei n° 4.024/61), que trata do atendimento
educacional desta clientela pelo Estado. Antes disso, na década de 1950, a
deficiéncia era vista como um problema de saulde e o deficiente era um doente a ser
curado, isolado ou segregado. Na area educacional surgiram as escolas especiais,
para atender as necessidades do momento e as reivindicagbes dos movimentos
sociais. Com o0s progressos na medicina as possibilidades de esclarecimentos
aumentaram, mas continuava-se pensando numa escola diferenciada, sé que mais
direcionada as atividades cognitivas.

Porém, somente na década de 1970 é que ocorreu 0 apogeu da
institucionalizacdo da Educacao Especial no Brasil, onde, segundo Glat (2005),
Pereira e Santos (2009), foram desenvolvidas novas metodologias de ensino que se

amparavam no principio de modificagdo do comportamento resultando na
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aprendizagem dos sujeitos excluidos do processo educacional surgindo a maxima "o
deficiente pode aprender” transformando o paradigma do modelo médico para o
modelo educacional.

Na intencdo de gerenciar e motivar acdes educacionais na area da
Educacao Especial no Brasil para atendimento aos deficientes e superdotados, o
MEC - Ministério de Educacdo e Cultura criou, em 1973, o Centro Nacional de
Educacéo Especial - CENESP.

O panorama do Brasil, assim como dos demais signatarios, apos a
Declaracdo de Salamanca (1994) ja comecava a apresentar mudancgas, pois desde a
década de 1980 vinham sendo implantadas politicas de inclusédo para deficientes no
ensino regular, visando ampliar as formas de atendimento para essa populacéo

marginalizada.

A ideia da inclusdo se fundamenta numa filosofia que reconhece e
aceita a diversidade na vida em sociedade. Isto significa garantia de
acesso de todos a todas as oportunidades, independentemente das
peculiaridades de cada individuo no grupo social (MENDES, 2001,
p.28).

Ademais, essa garantia de acesso escolar é reforcada pela Declaracéo de
Salamanca quando este documento determina como meta uma escola regular unica
gue atenda todas as criangas sem discriminagao.

No Brasil, a realidade vem sendo modificada, principalmente, nos ultimos
dez anos, com o crescimento das matriculas. Segundo Pereira e Santos (2009) em
1998, 13% (treze por cento) dos alunos deficientes estavam em classes regulares e,
em 2004, esse nimero aumentou para 34% (trinta e quatro por cento).

Todavia, mesmo com alguns avancos € notoria a necessidade de se fazer
outras melhorias na intencdo de promover 0 acesso e a permanéncia, com
gualidade, de todos os deficientes nas escolas regulares de ensino.

O MEC comanda a politica de inclusdo educacional baseada nos
principios éticos de respeito aos direitos humanos, numa proposta pedagdgica que
atenda a todos e na concepc¢do politica de construcdo de sistemas educacionais
para todos sem discriminacao.

Nesta perspectiva, traca-se um caminho de discusséo, de reflexdo e de
reconstrucdo de propostas inclusivas, buscando mudancas das propostas

convencionais que defendiam um atendimento de forma segregada, destacando que
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atualmente a tematica “Educacédo Inclusiva” se apresenta como uma preocupacao
constante nos eventos educacionais nacionais.

Com o objetivo de integrar a populacdo de deficientes que estava sendo
atendida somente nas escolas especiais e excluida das escolas regulares, foi
publicada em 1994, a Politica Nacional de Educac¢édo Especial, a qual orientaria, a
partir de entdo, o processo de integracao nacional. Este acesso as classes comuns
do ensino regular estava condicionado a um processo seletivo que verificava se 0s
alunos tinham condi¢cbes de acompanhar e desenvolver as atividades programadas
do curriculo do ensino comum, no mesmo ritmo dos alunos “normais”. Caso isto
ocorresse, 0S acessos seriam permitidos, caso contrario, permaneceriam has
escolas especiais. Diante disto, pergunta-se: Como estes alunos foram integrados
na rede regular de ensino e como foram atendidos? Suas limitagcdes e possibilidades
foram respeitadas?

Pensando neste aspecto, foi publicada a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Nacional-Lei n°® 9.394/96 que regulamenta que os sistemas de ensino
devem adaptar seus curriculos, métodos e recursos em atendimento as
necessidades dos alunos, assegurando a terminalidade especifica aos que néao
conseguiram o nivel exigido para conclusédo do ciclo de ensino, em decorréncia de
suas deficiéncias, bem como, a aceleracdo de estudos aos que foram
diagnosticados como superdotados para a conclusdo do programa escolar. Adaptar
e nao ouvir as necessidades dos deficientes e nem derrubar os muros que 0s
cercam e os isolam do convivio social.

Constatado que s6 a adaptacdo dos curriculos, métodos e recursos nao
era suficiente, em 1999 foi editado o Decreto n° 3.298 que regulamentava a Lei n°®
7.853/89, que tratava sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, definindo a educacdo especial como uma modalidade
transversal a todos os niveis e modalidades de ensino, como um ensino
complementar ao ensino regular, sem a intencao de substituicdo deste.

Com base nesta definicdo e na crenca de que o0 ensino regular teria a
partir dai suas dificuldades sanadas pelo auxilio do ensino especial, as Diretrizes
Nacionais para a Educacgdo Especial na Educacdo Bésica, Resolugdo CNE/CEB n°
2/2001, artigo 2°, determinou que: Os sistemas de ensino devem matricular todos os

alunos; cabendo as escolas organizar-se para o atendimento aos educandos com



89

necessidades educacionais especiais, assegurando as condi¢cdes necessérias para
uma educacao de qualidade para todos (MEC/SEESP, 2001).

Em defesa dessa educacdo de qualidade com acesso a todos, em 2001,
o Plano Nacional de Educac&o-PNE, Lei n ° 10.172, reforcou a importancia da
criagdo de uma escola inclusiva mais abrangente, garantindo o atendimento a
diversidade humana.

Temas como direitos humanos e garantias fundamentais das pessoas
com deficiéncia foram tratados na Convencdo da Guatemala em 1999, que foi
ratificada pelo Brasil com a promulgacéo do Decreto n° 3.956/ 2001, afirmando que
as pessoas com deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e garantias
fundamentais que as demais pessoas, definindo discriminacdo a partir da
deficiéncia, toda diferenciacdo ou exclusdo que impeca ou anule o exercicio dos
direitos humanos e de garantias fundamentais das pessoas deficientes. Além de
reforcar a necessidade de se combater as barreiras que impedem o acesso a
escolarizacdo, como a diferenciacéo e a discriminacao.

De posse de uma garantia mais abrangente, englobando o direito a vida,
saude, educacdo como direitos humanos e de garantias fundamentais como o direito
de ir e vir e de livre escolha, concentrava-se a partir deste momento a preocupacéo
com a organizacao curricular da formacao docente e com os meios facilitadores da
aprendizagem e da locomocéao, tendo cada qual sua legislacdo correspondente.

Selecionando a diversidade e conhecimentos especificos dos deficientes,
publica-se a Resolugdo CNE/CP n°1l/ 2002 que estabelece Diretrizes Curriculares
Nacionais para a Formacao de Professores da Educacdo Béasica definindo que as
instituicdes de ensino superior revejam em Seus cursos as organizacdes curriculares
voltadas para a diversidade e conhecimentos sobre especificidade dos deficientes.

Na area da deficiéncia auditiva foi aprovada a Lei n° 10.436/02 que
reconheceu a Lingua Brasileira de Sinais como meio legal e oficial de comunicacéo
e expressao, bem como, para beneficio na area da deficiéncia visual foi publicada a
Portaria n° 2.678/02 que aprova a diretriz e as normas para o uso, ensino, producao
e a difuséo do Sistema Braille em todas as modalidades de ensino.

Essas medidas abriram caminhos para discussfes da inclusdo em outros
setores além do educacional, como das relacdes sociais, do trabalho e da

locomocéao (acessibilidade).
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Com isso o Ministério da Educacéo cria, em 2003, o Programa Educacao
Inclusiva enfatizando o direito a diversidade, objetivando a transformacédo dos
sistemas de ensino em sistemas educacionais inclusivos, oportunizando outras
atividades além das académicas.

No ano seguinte, o Ministério Publico Federal, com intuito de divulgar os
conceitos e diretrizes mundiais para a inclusdo, tornou publico o documento “O
acesso de alunos com deficiéncia as Escolas e Classes da rede regular”.

Neste mesmo ano, 2004, visando a motivacdo da inclusdo educacional e
social, foi publicado o Decreto n°® 5.296/04 que regulamentou as Leis n° 10.048/00 e
n° 10.098/00, estabelecendo normas e critérios para a efetivacdo da acessibilidade
as pessoas deficientes ou com mobilidade reduzida. Como garantia da promocéao
dessas acdes para desenvolver a acessibilidade foi implementado o Programa Brasil
Acessivel.

Atualmente, Antbnio ainda escuta em seus atendimentos alunos

deficientes visuais relatando situacdes de caréncia e falta de acessibilidade:

Entdo eu percebo que as dificuldades que eu tive, na minha época,
podiam ser diferentes, mas parece que elas ainda estdo presentes,
porque muitos alunos reclamam muito disso, que precisam de
assessoramento da escola de deficientes visuais e ndo tém, que o
acesso ao material em Braille é também dificultado porque sé&o
muitos alunos e o servico que é ofertado ainda é pequeno, ndo da
conta da demanda; entdo eu vejo que ndo mudou muito.
(Depoimento 4).

Por sua vez, em 2005, foi editado o Decreto n° 5.626/05, que regulamenta
a Lei n° 10.436/2002, defendendo a inclusdo dos surdos, dispde sobre a incluséo da
Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS como disciplina curricular, a formacédo e
certificacdo do professor, instrutor e tradutor/intérprete de Libras; o ensino da lingua
portuguesa como segunda lingua para os surdos e a organizacdo da educacao
bilingue no ensino regular.

Outra clientela marginalizada s&o os “outros” com superdotagdo e que em
2005 foram contemplados com a implantacdo dos Nucleos de Atividade das altas
Habilidades/Superdotacéo - NAAH/S em todos os estados e no Distrito Federal, para
formarem os centros de referéncia para atendimento a esta clientela, com orientacdo

as familias e formacé&o continuada aos professores.
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A posteriori, no ano de 2006, foi aprovada pela ONU a Convengéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que estabelecia que os paises signatarios
deveriam assegurar um sistema de educacdo inclusiva em todos os niveis de
ensino, em ambientes que estimulassem o desenvolvimento académico e social, que
fazem parte das metas da inclusdo plena, garantindo a ndo ocorréncia de exclusdes
sob a alegacao da deficiéncia em todo sistema educacional.

Sendo criado também, em 2006, o Plano Nacional de Educacdo em
Direitos Humanos, pela Secretaria Especial dos Direitos Humanos, Ministério da
Educacao, Ministério da Justica e a UNESCO, com a intencdo de implementar acfes
para valorizar a inclusdo, a insercédo de teméticas relativas a deficiéncia no curriculo
da educacdo basica e de outras iniciativas para 0 acesso e permanéncia na
educacao superior.

Destaca-se que com a criacao pelo Governo Federal, do PAC - Plano de
Aceleracdo do Crescimento, em 2007, é lancado também o Plano de
Desenvolvimento da Educacdo - PDE que € reforcado pela Agenda Social de
Incluséo das Pessoas com Deficiéncia com intuito de maximizar agbes que garantam
o paradigma da inclusdo nos espacos fisicos, com medidas de acessibilidade
arquitetbnica dos prédios escolares e implantacdo de salas de recursos, além de
acOes de capacitacdo, com melhorias na formacdo docente para o atendimento
educacional especializado.

No entanto, no PDE com seus principios e direcionamentos é possivel
perceber a visdo sistémica da educagdo e a dificuldade em concretizar uma
educacao inclusiva a todos e em garantir o suporte da educacdo especial nos
diferentes niveis de ensino. Apresentando-se assim como uma educacdo que
caminha com limitagbes nesta area da deficiéncia, atendendo parcialmente ao
principio constitucional, que prevé ndo so6 a igualdade de condicBes para 0 acesso
escolar, mas também a permanéncia na escola e a continuidade nos niveis mais
elevados de ensino.

Apb6s superar muitas dificuldades e ingressar no ensino superior Antonio,

do depoimento 4, denuncia os labirintos percorridos em busca do ideal de igualdade:

L4 dentro (UFPA) senti uma dificuldade muito maior, porque eu
estava acostumado com o Vera Cruz, que era uma escola pequena e
a Universidade Federal é um espa¢o muito grande e o deslocamento
l& era muito ruim. Eu sempre precisava da ajuda de alguém e quando
eu tentava ir sozinho, as vezes, eu me perdia, se ndo houvesse o
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apoio das pessoas da sala de aula, ficaria impossivel concluir o meu
curso. (Depoimento 4)

Na tentativa de sanar estas necessidades, como ponto importantissimo
para o processo de efetivacdo da educacéo inclusiva, foi publicado o Decreto n°
6.094/2007 garantindo estes direitos, do acesso, da permanéncia no ensino regular
e do atendimento a esta clientela nas escolas publicas.

A respeito das melhorias no campo das licenciaturas, estas foram poucas,
diante de toda essa trajetoria de luta por uma educacao inclusiva, prova disso esta
na propria LDB, publicada h& dezoito anos (1996) e que ndo mudou, somente
provocou algumas adaptacfes ou pouquissimas alteracdes nos curriculos das
licenciaturas, de onde saem os professores que atuardo possivelmente com esta
clientela.

Como exemplo dessas poucas medidas, tem-se o incentivo dado pelo
MEC no treinamento de professores em cursos de LIBRAS - Linguagem Brasileira
de Sinais.

No ano de 2008, foi publicado o Decreto n° 6.571/08 que trata sobre o
AEE - Atendimento Educacional Especializado, ja tratado anteriormente na Lei n°
9.304/96 e no Decreto n° 6.253/07, que versa sobre um atendimento direcionado as
necessidades do aluno como suporte a sala de aula regular gerenciados por
profissionais especializados.

Em 2011, o Decreto 7611/2011 reforca os direitos alcancados nos
dispositivos legais anteriores e soma a eles a efetivagdo da matricula do deficiente
para efeito de distribuicdo dos recursos do FUNDEB - Fundo de Manutencédo e
Desenvolvimento da Educacdo Basica e de Valorizacdo dos Profissionais da
Educacao, criado pela Emenda Constitucional n® 53/ 2006.

O Decreto seguinte 7612/2011 instituiu o Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (Plano Viver sem Limite), visando a promocéao e integracéo
de politicas para a melhoria das ac6es em favor do deficiente.

Em 2012 foi assinada a lei 12.764/2012, também conhecida como Lei
Berenice Piana, recebeu esse nome em homenagem a méae de autista, militante de
movimentos sociais em favor dos direitos de seu filho e demais autistas. Esta lei
institui Politicas Nacionais de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do

Espectro Autista (TEA), enquadrando o autismo como deficiéncia e ndo mais como
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patologia psiquiatrica como era considerada, estendendo aos deficientes
engquadrados no TEA os mesmos direitos dos outros deficientes.

Vivemos atualmente momentos de conquistas legais, um avanco na base
legal que ampara os direitos do deficiente, que se materializa com a aprovacgao de
dispositivos legais, concretizando a luta dos movimentos sociais movida pelas
familias, amigos e profissionais que se reunem em grupos, associagdes, ONG’s em
diversos pontos do pais promovendo encontros, discussdes e eventos em prol da
efetivacdo e da conscientizacdo da educacao inclusiva, utilizando como veiculos de
divulgacéo redes de televisdo, emissoras de radio, sites e redes sociais, artigos em
revistas e jornais, documentarios dentre outras formas; mostrando algumas
conquistas que na realidade ainda estédo distante do que esta previsto na legislacéo,
principalmente, no que se refere ao atendimento em quantidade ou qualidade das
pessoas deficientes seja na educacgdo, saude, na vida social ou profissional.

Destaca-se neste universo mais uma conquista alcancada, neste més de
junho de 2015 nado poderia deixar de ser citada e comemorada, a aprovagao no
Senado do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — Lei Brasileira de Incluséo da
Pessoa com Deficiéncia (Projeto SDC 04/2015, de autoria do senador Paulo Paim
(PT-RS)) (BRASIL, 2015), uma lei que trata da educacao, da saude, do trabalho, da
mobilidade urbana, do turismo, da cultura, do emprego e da inclusdo social do
deficiente, uma lei que reforca que € a sociedade que precisa se modificar para
receber as pessoas deficientes e ndo os deficientes que precisam se adaptar a
sociedade. Essa lei estava tramitando ha mais de doze anos e visa atender hoje
guase 50 milhdées de brasileiros autodeclarados deficientes. Essa conquista € para
toda a sociedade, a lei € para todos e ndo para um grupo de pessoas.

E o0 que falta para a efetivagdo da educacado inclusiva? A consciéncia e
atitudes inclusivas sao pontos relevantes para a educacéo do deficiente ou somente
o amparo legal é suficiente para garantir conquistas? Os avancos legais séo
consequUéncias de muitas lutas travadas por familiares, profissionais e pelos préprios
deficientes, porém, muitas vezes revertem-se em beneficios pontuais ou casos
isolados longe de atingir o todo. Como saber quem é o deficiente e do que ele é
capaz se sao 0s nossos saberes e 0s nossos poderes que o determinam, que forjam
a sua imagem? Que possibilidades éticas e estéticas o corpo deficiente é capaz de
engendrar sobre si e suas relacbes com a educacdo? Desafios que surgem ao

pensar nas veredas que se abrem a seguir.
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CORPO Ill - POR UMA ETICA E ESTETICA DO CORPO DEFICIENTE POSSIVEL

E tempo de bailar com um corpo livie de amarras por espacgos
educacionais sem fronteiras, num tempo de agora, sem o peso do luto, com a mente
de uma crianca e a virtude da sua inocéncia, rumo a busca de um novo comecgo e a
concretizacdo da coexisténcia do corpo deficiente por cenarios de uma educacao
pensada como uma ética e estética do corpo e suas condi¢des de possibilidades.

E chegada a hora de ensaiar as condices de emergéncia por uma ética e
uma estética do corpo deficiente possivel, em didlogo com o pensamento de
Foucault, pautada na liberdade de pensar, na vontade de descobrir, de criar e recriar
0 sentido da vida e de existir na diferencga.

Durante esses vinte e cinco anos atuando na area da educacéo fisica e
ao mesmo tempo participando de cursos que contribuissem para minha atuacéo
profissional, pude vivenciar experiéncias riquissimas. Dentre elas destaco a
participacdo em um curso de Orientacdo e Mobilidade na area da deficiéncia visual
guando ainda morava em Macapa (1991). Ap6és uma semana de curso,
experimentando literalmente o universo do deficiente visual, pois participAvamos das
diversas atividades com os olhos vendados, tivemos ao final um momento de troca
de vivéncias com situacOes reais vividas pelos proprios deficientes visuais em suas
rotinas diarias. Um depoimento me surpreendeu. Um senhor relatou que apés ter
sofrido um acidente quando bebé, teve perda total da visdo. Sempre foi
superprotegido pela familia, sendo a figura da mae constante em cada passo que
dava. Um dia indo para a escola, ja um adolescente, pediu ao professor que o
liberasse antes do horario de saida para que pudesse experimentar ir sozinho pra
casa. O professor assim o fez, mas, como ficou preocupado, resolveu seguir o aluno.
No trajeto o rapaz enfrentou sozinho as dificuldades surgidas, como: calcadas
irregulares, degraus, travessias sem sinalizacao, pontes, até que para sua surpresa
caiu numa enorme poca cheia de lama. Ficou por instantes contido, sem reacéao,
mas, para surpresa do professor e das pessoas que presenciavam estéaticos a cena,
em seguida, num impeto de extrema alegria ele gargalhava e batia com as maos na
lama espessa sujando-se por completo. Chegando em sua casa, sozinho e
completamente sujo, foi ao encontro de sua mée gritando de felicidade: “Mae eu cai,

eu cai’. Para ele toda essa experiéncia causou-lhe um turbilhdo de sentimentos; a
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superacdo do medo do desconhecido, a davida pela busca de solugcdo imediata, ter
conseguido sair sozinho daquela situacdo: autoconfianca e determinacédo. Além de
NOs mostrar que Nossos saberes, nossas verdades incapacitam o outro, impedindo
gue eles proprios vivenciem suas descobertas e desafios. A partir dessa vivéncia ele
fez questéo de ir e vir sozinho da escola.

Apostar no préprio caminhar implica oportunizar ao corpo deficiente poder
ser ouvido, ser visto, ser. Courtine afirma em sua obra Decifrar o Corpo: “A
decifracdo do corpo me parece constituir a preocupacdo central da genealogia
foucaultiana” (COURTINE, 2013, p.8). Trata-se de uma tentativa de desvendar a
articulacéo do corpo com a histéria, onde o corpo aparece como local de inscri¢ao,
encharcado de historia e signos, em processo de agregacdo e desagregacao, ao
gue Foucault (1993) considerou ser nada mais do que o corpo sendo arruinado pela
historia, pela moral, e diriamos nesse caso, pela educacao.

Ver o outro em uma perspectiva estética implica mergulhar no universo da
diferenca, distanciar-se do “eu”, ndo s6 para conhecer como se formaram as
imagens desse outro no decorrer histérico, mas para refletir o quanto essas imagens
influenciam nos processos de classificagdo e exclusdo desse outro na sociedade,
gue, além de cercea-lo, limitando sua presenca em diferentes espacos (sejam eles
terapéuticos, familiares, assistenciais ou pedagoégicos) ndo perdem a oportunidade
de compara-los, buscando a insercao deste outro em nossa normalidade.

Outra situacao de superacdo vivenciada em minhas aulas de atividades
aquaticas foi um dia escolher a inversdo de papéis, pedindo aos alunos que
escolhessem experimentar algo diferente durante a aula, uns escolheram saltar,
outros atravessar a piscina submersos, mas entre eles um néo tinha respondido por
ouvir sempre “vocé ndo consegue”, “vocé é cego, como vai poder entrar na piscina
se nao for pela escada e com ajuda de alguém?”. Percebendo isso quis ouvi-lo.
Depois de um desabafo carregado de proibi¢cdes, limitagdes e silenciamentos, ele
pbde enfim gritar, sem precisar exaltar sua voz, para que todos ouvissem que queria
ser livre. Entrar na agua ja o libertava da bengala, mas queria mais. Queria poder
tirar os pés do chao, flutuar. E finalmente saltar, passando pelo voo e depois
mergulhar. Apés o0 momento de escuta e a concessao do espago para as tentativas
e enfrentamento do novo, cada um conseguiu concretizar sua experiéncia,

conhecendo suas reais capacidades, e, ouvir de uma pessoa deficiente que
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conseguiu se libertar indo além dos limites que Ihe foram impostos € a comprovacao
da necessidade de se oportunizar outros olhares com construcao de outras imagens.

O mundo contemporaneo vive numa eterna corrida pela fabricacdo de
novidades para o mercado do futuro e para isso ndo pode permitir perder o controle
ou o foco deste ideal. Elimina insegurancas, inquietacdes, sufocando o enigma do
novo, a alteridade da infancia, moldando a crianca de acordo com o que € planejado.
Destréi a possibilidade de um novo comeco. Olha a crianca como uma ameaca e
nao oportuniza uma conversado do olhar que permitiria ver e ouvir 0 que a crianca
tem a dizer sobre sua prépria infancia e modos de vida.

Os incentivos financeiros para projetos de descoberta de novos talentos
esportivos, artisticos ou cientificos dificilmente possibilitam a abertura de espacos
para deficientes, pois, enveredar por esses caminhos exigiria um novo comego, sair
do planejado. Numa escola de danca de Belém que recebe esses incentivos pude
presenciar a desisténcia de uma adolescente deficiente visual que se sentiu incapaz
de acompanhar as aulas. Ja estava na escola de danca ha seis meses por sua
paixao pelo ballet classico, mas as dificuldades surgiram desde as primeiras aulas. A
professora priorizava sempre o objetivo do projeto “descobrir talentos” e cobrava das
alunas o que tinha sido planejado, solicitando nas aulas situagfes improvaveis a
deficientes visuais como: “vamos flutuar como as nuvens”, “imitar o movimento das
asas da borboleta” ou “a curva do arco-iris”. Esta aluna sentindo-se prejudicada e
excluida, disse que antes de pensar em abandonar a escola procurou conversar
com a professora para alegar desconhecimento da maioria das situagdes criadas na
sala de aula e 0 quanto era importante o sentir, o contato, o toque para o deficiente
visual. Mesmo depois dessa conversa, ndo percebeu nenhuma mudanca ou
interesse em investir em novos rumos para atender as necessidades dos alunos
deficientes.

Esta situacdo de exclusdo se repete em diferentes espagos sociais
erigidos sob a bandeira da inclusdo e aqueles que ndo se adaptam séo convidados
a sair. Nos palcos de nossas escolas, percebe-se muitas vezes apenas a mudanca
de cenério com a apresentacdo do mesmo espetaculo de exclusdo: da exploracédo e
do controle de corpos, lancando mao de inuUmeros instrumentos reguladores, na
tentativa de disciplinar, docilizar, intervir ou controlar corpos, gestos ou

comportamentos.
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Apostamos que o desafio estd na proposta da inversao do olhar. Ver o
outro como o olhar que nos interpela. Aquele que vai abalar as bases das nossas
piramides de saberes que construiram as imagens que classificam e excluem o
outro, afirmando nossa raz&o e nos distanciando do seu olhar questionador e

horrivelmente ameacador, contrario a nossa intencdo de sempre enquadra-lo em

nossa normalidade.

3.1. FOUCAULT E O LEGADO DA NOCAO DE CUIDADO DE S| PARA A
EDUCACAO

O gue se pode aprender com a nogéo foucaultiana de cuidado de si na
reflexdo pedagodgica contemporanea?

Para alguns pesquisadores da &rea educacional como Nadja Herman,
Silvio Gallo, Claudio Dalbosco e outros, essa nocdo tem sido utilizada para repensar
e problematizar a respeito da formacdo humana e, consequentemente, levar a uma
releitura critica do sujeito da educacéao.

Oliveira e Valle (2014), a esse respeito, dizem acreditar que a retomada
recente da noc¢éao de cuidado de si vem oportunizando, aos educadores brasileiros,
um olhar diferenciado a respeito do sujeito para além das aporias originadas das
discussbes entre modernidade e pos-modernidade. Isso reflete a emergéncia de
uma nova recepcao do pensamento tardio de Foucault no campo da educacéo.

Neste inicio de milénio, o dominio da ética e a problematizacdo da
estética da existéncia sdo temas de destaque no cenario educacional brasileiro e
todo este contexto busca fundamentacdo nos estudos tardios desenvolvidos por
Michel Foucault, principalmente com relagdo a nocdo de cuidado de si, sendo esta 0
mote do movimento de tematizacdo da experiéncia formativa numa visdo pos-
metafisica.

Ademais, segundo Oliveira e Valle (2014), é de causar estranheza a
recepcdo de Foucault no contexto dos estudos sobre o sujeito da educacédo e de
elementos da formacdo humana, ja que estes se baseavam nos postulados da
filosofia da consciéncia, em que Foucault era visto como um filésofo anti-humanista,
desconstrucionista e desestabilizador desses postulados e dos pressupostos
normativos da educacéo. Esta ideia inclusive levava a recepcao de Foucault para

aporias. Como poderia agora ser chamado para reativar os ideais da formacgao
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humana? Porém, vale ressaltar que essa recepc¢do do filésofo Michel Foucault no
campo pedagogico brasileiro € composta de travessias nao lineares, cheias de
situacdes imprevisiveis, questionadoras e polémicas como o proprio Foucault.

Nos anos 2000, destaca-se um Foucault indo além do pos-estruturalismo,
estudioso da ética e dos processos de subjetivacdo; enquanto nos anos 1980 seus
estudos foram marcados pela analitica do poder e no campo educacional esse poder
tratado na obra Vigiar e Punir possibilitou analisar a estrutura escolar em relacdo aos
termos dispositivo e disciplina. Na década de 1990, a receptividade aos estudos
foucaultianos foi polemizada pela expansdao do pos-modernismo e pos-
estruturalismo, onde mesmo conquistando espacos na educacdo, os estudos de
Foucault ainda causavam desconfianca quanto a validade dessa analise do poder no
campo educacional; sendo visto como um desconstrutor dos fundamentos
epistémicos e normativos da educacao. Apesar disso, o interesse pelas relacdes de
poder continua expandindo para os conceitos da ética e governamentalidade.

Apbés a publicacdo das entrevistas e cursos inéditos realizados por
Foucault nos ultimos anos de sua vida, o campo educacional o acolhe enfatizando a
importancia ndo s6 da ética e da governamentalidade para as problematizacdes na
educacdo como também de outras tematicas como, a estética da existéncia e o
cuidado de si. Pela nocao de cuidado de si a educacdo recebe o pensamento de
Foucault, refletindo sobre experiéncia formativa e destacando o lado pedagogico do
filosofo, caracterizando- o, segundo Oliveira e Valle (2014), dentro da teorizacao
educacional contemporanea, como um “mestre do cuidado”.

Para Hermann (2005), o cuidado de si foucaultiano era um processo de
busca de um "eu verdadeiro". Contudo, o sujeito “ndo tem fundamento e se constitui
em préticas de si mesmo" (HERMANN, 2005, p.90). Alertando que se esse sujeito
for submetido a éticas racionalizadoras se tornard normalizado, disciplinado e
constituido. Com base nos estudos foucaultianos a noc¢do de cuidado de si propde
ao sujeito ser um modelo positivo de experimentacdo, devendo ser instigado a ter
uma atitude critica diante dos limites impostos a ele, como o de “pér a prova", testar,
enfrentar os desafios. Provar sua capacidade para si mesmo, nao alimentar as
verdades do outro quando diz que ele é incapaz.

O cuidado de si estabelece uma ideia de formagcdo humana com base no
principio da liberdade, construindo-se em um movimento de vida, critica e resisténcia

as praticas de assujeitamento. E a busca por outras formas de experienciar novas
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maneiras de ser sujeitos da educacgdo, onde seja possivel refletir o ato de educar na
perspectiva de uma obra de arte.

O ato de educar implica também atender as exigéncias do mundo plural, é
possibilitar a constituicio de sujeitos com multiplicidade de experiéncias. E favorecer
através da atitude critica e da experimentacdo oportunidades de criacao e liberdade,
tdo defendidas nos estudos de Foucault, pois, segundo ele, obter liberdade com a
experimentacdo € dar condicbes para a atitude critica e para a criagcdo de Ssi.
“Liberdade" € o motor do ser critico e criativo. E, neste pensamento, os estudos
foucaultianos contribuem decisivamente, pois caminham numa exaustiva pratica da
ética-estética por recriagcdes pedagogicas que, na contemporaneidade, refletem na
multiplicidade e na complexidade como bases norteadoras do agir humano.

A compreenséao da nocao do cuidado de si emerge no campo educacional
por diferentes analises que, segundo Hermann (2005), recebem uma abordagem
ética e estética, enquanto que para Gallo (2006, 2009) sdo éticas e politicas que
contribuem para o que Gallo denomina de “educacdo menor” — a educacao de nos
mesmos. E essa educacédo de ndés mesmos é o resultado do cuidado de si, que ele
acredita que seja obtida a partir do exercicio da escrita, como uma askesis, isto €,
uma constante pratica de si. Uma educacao fundamentada no principio da tekne tou
biou - treino de si mesmo, resultando numa askesis, num treinamento pratico, em
uma experiéncia adquirida, onde a escrita se transforma num exercicio do
pensamento refletindo no modo do sujeito cuidar de si, sugerindo que o poder da
escrita gera uma conduta capaz de alterar a propria vida.

Complementando, Gallo (2006) aduz que existe uma relacdo mutua no
ato de educar, onde o exercicio do cuidado do outro pode resultar num cuidado de
si, como um reflexo, bem como, o cuidado de si torna-se um cuidado ético-politico
do outro. O referido autor denomina essa educag¢do de Educacdo Menor, onde a
educacdo do sujeito é caracterizada pela reciprocidade, num jogo em que uns se
fazem livres aprendendo com a liberdade dos outros, onde a educacdo possa servir
de caminho para a formacdo humana direcionada para uma vida ndo facista na
perspectiva da criagdo de novos modos de vida.

Na interpretacdo de Claudio Dalbosco (2009, 2010), as implicacdes da
no¢do de cuidado de si enquanto “conversdo estdica de si” estdo relacionadas a
governabilidade de si, e no campo educacional situam-se em dois eixos: 0 da

governabilidade e o da ampliacdo do conceito de experiéncia formativa. A nocéo de
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governabilidade direciona a coordenacdo da acdo docente, onde o trabalho do
educador deve ser o de ligar as questdes existenciais as questdes do conhecimento,
pois, a acdo do educador ndo pode ser resumida, nem ao simples repassar de
conhecimentos, nem ao mero controle disciplinar das relagdes educativas.

No segundo eixo, Dalbosco (2010) enfatiza a constituicdo do sujeito para
além da visdo de "quem sou eu”, bem como na importancia do papel do educador,
indo além de um mero transmissor de conhecimentos como era visto
tradicionalmente. Mas, a nocao do cuidado de si como conversdo estoica de si vai
além disso, ampliando sua agdo como "aquele que estende a méao", "que conduz
para fora". Diz respeito a uma acdo docente pelo exercicio permanente de si para
consigo mesmo levando a inclusdo moral do outro.

Na perspectiva foucaultiana do cuidado de si o sujeito educacional nao
pode ficar "fora" da verdade, j& que a verdade deve ser estabelecida na relacdo de si
para consigo, ao mesmo tempo fazer uma cobranca de sua insercdo no mundo.
Dalbosco faz referéncia ao Foucault da obra Hermenéutica do Sujeito quando diz
gue ele abriu um caminho na escuriddo na busca de sentido para a vida do sujeito,
levando a possibilidade de refletir sobre os pressupostos epistemoldgicos das teorias
educacionais e das praticas pedagogicas contemporaneas.

Por sua vez, Freitas (2010) enumera quatro caracteristicas foucaultianas
gue considera relevantes para as praticas pedagodgicas contemporaneas: ideia de
liberdade, nocdo da acdo pedagdgica, compreensdo da relacdo entre sujeito e
verdade e a presenca do educador.

Pagni (2010) em seus estudos baseados no pensamento tardio de
Foucault refere-se a uma reconstrucdo da relacdo entre mestre e discipulos no
campo das praticas do cuidado de si. Baseia suas afirmacfes no pensar das praxis
pedagdgicas contemporaneas, ancorado nos trés modelos de cuidados de si
antigos: estoico, socratico e cinico investigados nos estudos de Foucault na busca
de uma acéo pedagodgica que possibilite aos alunos diferentes modos de vida, em
gue eles mesmos sejam responsaveis pelas suas escolhas. Isso permite repensar o
cuidado de si e a docéncia na busca da dimensado politica da acdo pedagdgica,
fazendo da vida testemunho do cuidado ético.

De modo geral, todos esses autores buscam, fundamentando nos estudos
de Foucault, refletir as nocdes de experiéncia e a praxis pedagogica da atualidade.

Além de indicarem também a possibilidade de o sujeito construir outra relagcédo com a
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verdade a partir das préticas do cuidado de si, em que todos visualizam na no¢ao do
cuidado de si uma possibilidade de critica, de resisténcia e da criagao, “(...) uma
possibilidade efetiva de pensar diferentemente os modos de formar o humano,
impulsionando a abertura, no campo educacional, de outras vias para experienciar
formas de vida resistentes” (OLIVEIRA E VALLE, 2014, p. 302-3). E no impulso
criador do cuidado de si que reside a possibilidade de refletir, de recriar e de exercer
outros modos de uma educacdo no presente, onde a acdo docente e a constituicao
do educador como sujeito ético podem ser as bases para a formacéo de educandos
éticos surgidos da prépria experimentacao de si.

3.2 O OUTRO QUE NOS OLHA: A DIMENSAO ETICA DA DEFICIENCIA

O enunciado: “O outro que nos olha” ndo esta na simples agao de dirigir o
olhar ao deficiente e sua deficiéncia, mas, em perceber sua presenca, seu apelo,
seu chamamento ético para entrar na relacdo com ele e sua deficiéncia. Um clamor
existencial pelo contato, pelo encontro de olhares, e em seguida, pela inversao do
olhar, possibilitando outras relagdes em outros espacos de convivéncia, libertando-o
do labirinto que o aprisionou por anos.

Esta trajetoria de lutas é composta pelas histérias de varios familiares que
lutam pelo reconhecimento e respeito de seus entes deficientes, formando grupos
gue buscam apoio na ciéncia, para o0 diagndstico e esclarecimentos da
complexidade da deficiéncia, bem como, da area juridica para consolidacéo de leis
que protejam seus direitos. Um exemplo disso, foi a aprovacdo em 2012 da Lei
Berenice Piana que ampara os direitos dos autistas, agora diagnosticados como:
Pessoas com Transtorno do Espectro Autista —TEA, e que levou o nome da méae de
um autista, militante de movimentos sociais, e recentemente, em abril de 2015, a
aprovacado no Senado do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia- Lei Brasileira de
Inclus&o, materializando uma luta de doze anos entre outras lutas.

Aliados aos familiares, outros grupos se fazem presentes, com
profissionais atuando em hospitais, como o grupo APRENDE; em centros de apoio;
em ONG’s como o grupo AMORA ; em grupos de pesquisas de universidades como
0 RESIGNIFICAR- PPGED/UEPA, o INCLUDERE/PPGED/UFPA e em sites que

gerenciam eventos e socializam programacdes em ambito nacional e internacional,
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como o Movimento Down, o Deficiente Ciente, a Associagcdo Brasileira de Déficit de
Aprendizagem, o Vencer Autismo, o Autismo & Vida, a ABA e o AUTISMO.

No depoimento a seguir & possivel visualizar uma luta que Antonio,
deficiente visual, enfrenta diariamente ao ter que provar sua capacidade profissional

perante os outros que os olham como incapaz:

[...] Profissionalmente eu tento sempre mostrar minha capacidade
todos os dias pra que as pessoas possam crer ainda na nossa
capacidade. Muitas pessoas se surpreendem quando eu digo que eu
sou psicélogo, que eu atendo e que trabalho. Entdo a visdo que a
sociedade tem da pessoa com deficiéncia visual ou qualquer outro
tipo de deficiéncia ainda é muito aguela de que nés ndo temos a
capacidade total para ser um profissional com qualidade, e isso ainda
estd muito presente. (Depoimento 4).

Frequentemente o outro € olhado como o diferente; e quando em maior
namero sao agrupados em categorias, que se formaram ao longo do tempo,
classificando-os de iniUmeras maneiras de acordo com a posiCao que assumem na
sociedade. Sera que nao estd no modo de olhar do outro a possibilidade da
emergéncia do corpo deficiente possivel? Apostar na inversao do olhar, o olhar do
outro como uma contra- imagem ao olhar sobre o outro. Entendido como o outro, o
diferente, o que ndo sou eu, ou mesmo, 0 que ndo somos noés, o diferente que vem
recebendo varias nomenclaturas ao longo dos tempos: o louco, o anormal, a
aberracdo, o selvagem, o marginal, o delinquente, o estrangeiro, o0 imaturo, a
crianga, o deficiente entre outras, sem que se tenha avistado mudancgas radicais no
modo de conviver com o outro socialmente, respeitosamente.

Uma das formas encontrada por Antdnio para desconstruir a imagem que

0s outros fazem dele foi:

[...] Eu acredito que a nossa propria atuacdo dentro da sociedade é
gue vai poder alterar tudo isso. E, sempre acreditando no futuro,
porque o ser humano deficiente precisa estar incluido na sociedade
pra que as pessoas possam conhecer as nossas caracteristicas, as
nossas necessidades, e a partir disso, juntos, nds e a sociedade,
vamos poder mudar essas realidades, porque ninguém consegue as
coisas sozinho. Eu acredito muito nisso. (Depoimento 4).

O grito de alerta enigmético da exclusdo propagado por todos, vale dizer,

nao s6 os deficientes, mas todos que se encontram a margem do ideal de perfeicéo,
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causa incobmodo e estremece os alicerces dos saberes sociais, desestruturando os

poderes contemporaneos e incitando uma reflexao sobre:

Quem séo? Por que sdo? O que querem? Por que incomodam tanto?
Qual a verdade? A verdade estd no corpo do menino que a suporta.
Os fatos estdo em seus gestos, fugas, impaciéncias, asperezas,
certezas... na desobediéncia. No sacrificio do antes e no sacrificio
até o fim (LARROSA, LARA, 1998, p.95).

E o outro que diz o que o deficiente pode, do que é capaz. E ele que
forma a imagem do impotente, do improvavel. Desenhou seu passado, desenha seu
presente, limita seus caminhos e determina seu futuro.

No pensamento de Foucault, o corpo conforma-se as regras de objeto de
pleno direito e em sua obra “Vigiar e Punir’ (2001), ele mostra o tratamento
dispensado ao corpo na generalizagcdo dos encarceramentos e na aplicacdo das
disciplinas, fazendo do corpo o alvo de uma “microfisica” do poder, no caso, do
poder politico. E neste universo politico, as relacdes de poder atuam sobre o corpo
de maneira direta, investindo contra ele, impondo-lhe ordens, domesticando-lhe e
obrigando-lhe a agir contra sua vontade, mas n&o sem nele exercer suas lutas,
resisténcias, transgressées, pois, tomando uma assertiva foucaultiana, onde h&
poder ha relacdo de liberdade e de possibilidades de mdltiplas producfes de seus
efeitos. Pois, falar de politica a partir de Foucault é falar de resisténcia, no caso dos
excluidos, é ndo tomar esse corpo normativo como ideal (culto ao corpo perfeito). E
lutar contra esse modelo imposto pela sociedade. Ja que Foucault contrapde os
micropoderes ao macropoder.

O corpo aparece em Foucault como um composto de forcas que se
apresenta em constante combate, ndo se limitando as concepc¢des organicas, mas
como um campo onde operam diferentes dispositivos. O corpo olhado como um
objeto que deve ser problematizado, investido por forgas e finalmente produzido.

Com o dispositivo do Pandptico, Foucault analisa o controle do poder
onde tudo se vé sem nunca ser visto. Uma técnica disciplinar difundida no corpo
social como uma funcdo generalizada, onde toda a sociedade acaba sendo
atravessada e penetrada por mecanismos disciplinares.

A relagdo com o corpo exige atencdo constante, segundo Foucault: “Essa
preocupacado com o0 meio, lugares e momentos, exige uma perpétua atencéo de si,

ao estado em que se esta e aos gestos que se faz”. (FOUCAULT, M. 2007, p.107).
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A genealogia como andlise da proveniéncia procura na articulacdo do
corpo com a historia as marcas dos discursos gque tanto controlaram, silenciaram e
arruinaram o corpo. A problematizacdo do pensamento, induzida por novas formas
de pensar, fazem mobilizar a produgédo de modos de subjetivagéo por influenciarem
0s saberes e as relagGes de poder.

O pensamento se objetiva através do ver e do falar nas praticas
discursivas e serdo essas praticas discursivas que definirdo as condicbes de
possibilidades para que 0 novo possa surgir e possa ser validado.

Para Foucault o sujeito é o efeito do discurso ou das formacgdes
discursivas resultantes da rede de forcas que surgem a cada nova relagdo do
momento, e nao linearmente na evolugdo histérica, na busca de sua constituicao

ética e estética.

3.3. 0 OUTRO QUE SE OLHA: A DIMENSAO ESTETICA DA DEFICIENCIA

Eu ndo poderia deixar de relatar uma experiéncia que demonstra toda
essa dimensdo estética significativa da infancia como acontecimento, como
transbordamento e que me motivou ainda mais a trabalhar com deficientes.
Trabalhei com atividades aquaticas desde o periodo que morei em Macapa e nesta
eépoca fui procurada por um casal com o seu filho Adrian, que apresentava um
guadro de lesdo cerebral em decorréncia de anoxia perinatal ocasionando uma
tetraparesia com comprometimento motor-fala, isto €, possuia dificuldade na fala e
poucos movimentos dos membros superiores e inferiores, razao pela qual fora
indicado por um médico a fazer fisioterapia e praticar atividade fisica, na auséncia de
fisioterapeuta em Macapda, na época, 0S pais procuraram somente pela atividade
fisica. Apds anamnese feita com os pais sobre o quadro de saude de Adrian, e, em
especial, seu medo de piscina, as aulas iniciaram. Nao era reabilitagcdo, ndo era
hidroginastica e nem natacao; era uma atividade que chamei de “adaptacéo ao meio
liguido com estimulagdo sensorial de forma recreativa”, na qual os limites e as
possibilidades eram ditados pelo préprio Adrian, que inicialmente entrava na piscina
totalmente protegido com flutuadores, boias e pranchas, os quais, paulatinamente,
foram sendo substituidos pela prancha e pelo apoio de minhas méaos.

Até o dia em que a piscina amanheceu repleta de abacates, pois ao

entorno da borda havia um enorme abacateiro e alguns de seus galhos pendiam
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sobre a piscina, e como as frutas flutuavam na piscina, indaguei ao Adrian se queria
me ajudar a recolhé-las colocando-as sobre a borda, e, para minha surpresa e do
préprio Adrian, que empolgado em recolher as frutas, soltou minhas méaos e a
prancha e se deslocou, sozinho, pela agua levando todos os abacates, um a um, até
a borda, inicialmente, sem perceber que estava nadando sozinho e, depois que
percebeu, ja nadava feliz pela sua conquista. No dia seguinte, os pais de Adrian
foram assistir a aula, a pedido do filho e comprovaram que a alegria descrita pelo
menino na véspera realmente representava uma conquista, na qual ele teve
participacdo efetiva, vencendo seus limites, superando seus medos e descobrindo
possibilidades, revelando-me ndo como condutora ou reguladora do conhecimento,
mas, como mediadora e o meio liquido como facilitador para suas conquistas.

Sair da rotina, do planejado e possibilitar outro olhar foi o bastante para
conhecer a realidade e as potencialidades do Adrian. Soltar as amarras que o
enquadravam como incapaz permitiu que ele pudesse sentir liberdade de ser ele
mesmo, de experimentar suas verdades e possibilidades estéticas de existir,

irredutiveis a norma; ter espaco para viver sua diferenca.

O universo das criangas é explorado por diversas areas de saberes
gue esclarecem o0 que elas sdo, o que querem, 0 que precisam,
como tratd-las. Por esses esclarecimentos do mundo da criancga,
Larrosa afirma que: A infancia é algo que nossos saberes, nossas
praticas e nossas instituicbes ja capturaram: algo que podemos
explicar e nomear, algo sobre o qual podemos intervir, algo que
podemos acolher (LARROSA, 1998, p. 68).

Quais sédo as verdades e as possibilidades de existir esteticamente na
diferenca? Como o outro (deficiente) se olha ou se percebe esteticamente em sua
propria diferenca?

No caso do Adrian, os pais se preocupavam demais com a aparéncia
fisica do filho. Adrian chegou a passar por oito cirurgias em menos de cinco anos
para tentar corrigir suas pernas e pés e ele sé queria nadar, flutuar, se sentir livre,
viver. Vencer seus medos e realizar seu sonho de nadar sozinho, enfim, aprender
com suas possibilidades. “O outro que se olha”, nesta perspectiva, € aquele que se
lanca ao desafio de criar possibilidades e estilos de vida para além dos parametros
da estética normativa, um viver na diferenga afirmando seu modo singular de existir.

Sendo assim, tomar a decisdo de como tratar a crianca baseado no que

se sabe dela ou no que se pretende saber, procurar falar numa linguagem que a
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crianga entenda para tentar captura-la € ndo levar em consideracdo que a infancia é
o “outro” que precisa ser descoberto e respeitado. Aquele que vai além de qualquer
tentativa de captura, que desestabiliza a verdade de nossos saberes e indaga o
poder de nossas préticas, abalando os pilares das instituicbes de acolhimento de
criangas. Pois, a crianga como algo outro significa ameaga, inquietude, passa a
representar um ser estranho, um selvagem que ndo entende a nossa lingua. A
infancia como algo outro, ndo se adéqua ao que ja se conhece e tampouco ao que
ainda ndo se conhece. Ficando no limiar da busca pelo conhecimento e possiveis
conquistas.

A ciéncia moderna, os adultos, todos, trabalham o tempo todo para
desvendar os mistérios da infancia e fazé-la banal, capaz de ser capturada e
moldada nas instituicdes e nas nossas praticas educacionais e sociais.

Quando a alteridade da infancia ou sua absoluta diferenca é posta em
questdo a crianca nos coloca em um abismo, numa regido de total falta de controle;
assumindo a funcdo de orador, restando-nos a posicdo de ouvintes. A crianca,
segundo Larrosa: “[...] ndo esta nunca no lugar que Ihe damos (é o outro que nao
pode ser abarcado), mas devemos abrir um lugar que a receba [...]” (LARROSA,
1998, p.71).

A crianca como algo outro escapa de ser objeto do saber, pois destoa e
foge das amarras do poder, ficando fora dos muros das instituicbes que tentam
captura-las e aprisiona-las, questionando incessantemente todas as formas de
controle previstas para ela.

No texto de Larrosa (1998) "O enigma da infancia, ou o que vai do
impossivel ao verdadeiro”, no qual nos pautamos, o autor defende que o enigma da
infancia ou sua diferenca absoluta € um acontecimento que transborda os processos
de captura das instituices, das préticas e dos saberes produzidos sobre a infancia;
afirma que o possivel ndo é um campo de probabilidades movido por um calculo de
acles, e sim, uma construcdo ou uma passagem que vai do impossivel da infancia
(onde reside a sua diferenca absoluta ou o enigma da crianca que nos olha face a
face em seu transbordamento) e a sua verdade ao dizer "ndo" as nossas
instituicbes, as praticas e aos saberes que visam aprisiona-la e confind-la em
determinados moldes normativos, identitarios, culturais e educacionais.

Larrosa discorre sobre “O enigma da infancia”, destacando as criancas

como o outro, o diferente. “As criancas, esses seres estranhos dos quais nada se
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sabe, esses seres selvagens que nao entendem nossa lingua [...]” (LARROSA,
1998, p. 67).

Sendo assim, até onde vai nossa responsabilidade com a infancia?

Recorrendo a Hannah Arendt, Larrosa (1998) afirma que a educacéo tem
ligacdo direta com o nascimento das pessoas no mundo, acredita que o0 nascimento
de uma crianca seja um acontecimento Unico, algo que deva ser olhado de maneira
diferente do olhar de mesmice, como se fosse algo repleto de mistério. Pois,
enquanto recém-nascido 0 nosso poder ndo encontra nenhuma oposicdo e
projetamos nele nossos desejos, nossas expectativas, nossas vontades, e, o recém-
nascido se torna aquilo que nds planejamos nele.

Mas, durante este processo que apenas se inicia com o0 nhascimento, a
crianca vai entrando no mundo e se tornando um de nés, sofrendo metamorfoses ao
longo de seu desenvolvimento. E € assim com 0 nascimento de uma crianca que
também surge algo outro; que é outro porque difere do projetado, do idealizado, do
preterido por nos. Nao veio para suprir nossas caréncias ou para atender nossas
ordens. Veio simplesmente para viver seu eu. “A partir deste ponto de vista, uma
crianca € algo absolutamente novo que dissolve a solidez de nosso mundo e que
suspende a certeza que nos temos de n6s mesmos” (LARROSA, 1998, p.73).

De certo, o nascimento € um fato que desestabiliza a seguranca do
mundo e a trajetoria da historia, e, utiliza como modelo desse novo e reinicio na
historia, o nascimento do menino Jesus em Belém. E como a todo o momento
nascem seres humanos, sugere que o mundo deva preparar-se para assumir esse
Nnovo, Mesmo que para iSso Seja hecessario questionar seus principios. Levando
este mesmo pensamento a educacao das criancas, a educacao do novo envolve a
ampliacdo de horizontes e a revisdo de conceitos e pré-conceitos, ndo devendo
apenas cobrar sacrificios das criancas em resposta a um mundo que prioriza a
originalidade, espontaneidade e inovagdo em prol de progresso, de
desenvolvimento, de competitividade e de futuro.

O nascimento para Larrosa (1998, p.73) significa:

[...] o instante da absoluta descontinuidade, da possibilidade
enigmética de que algo que ndo sabemos e que ndo nos pertence
inaugure um novo inicio. Por isso, 0 nascimento ndo é um momento
gue se possa situar em uma cronologia, mas o que interrompe toda
cronologia.
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E o novo que surge a todo o momento e a cada nascimento. E a
educacado destes que nascem esta ho modo como o mundo os recebe e na forma
gue as pessoas, as instituicdes e as sociedades respondem a este chamado deste
outro. Receber é dar lugar, é abrir espaco e partilhar, proporcionando condi¢des de
habitar o outro. E responder € manter uma relacdo com o outro, é ouvir o seu
chamado. E dar voz ao outro e nfo tentar silencia-lo.

E o que vem ser o possivel da infancia?

Segundo Maria Zambrano (apud LARROSA,1998, p. 79) no nascimento
‘ndo se passa do possivel ao real, mas do impossivel ao verdadeiro”. Segundo
Larrosa, possivel tem dois sentidos, o do provavel, calculado em menor ou maior
probabilidade de ocorrer numa escala entre o impossivel e o necesséario, diretamente
ligado ao que sabemos da realidade, e outro sentido do possivel € o que pode ser
real e que vai depender apenas do poder. O poder é que move o possivel para ser
real. Os dois sentidos do possivel estdo vinculados ao saber e ao poder: “é possivel
0 que sabemos que pode acontecer, e € possivel o que podemos converter em real”
(LARROSA, 1998, p.80).

A crianga e a dificuldade de decifrar o enigma da infancia; o deficiente e
0os caminhos ocultos da deficiéncia. Uma infancia duplamente enigmatica,
duplamente excluida. E como educé-la, se as acfes pedagogicas se baseiam em
saberes que definem a crianca deficiente como incapaz? E quando a crianca néo se
encaixa no projeto ao qual o adulto faz dela, quando toma a iniciativa, produz
saberes? Como passar do possivel ao verdadeiro da infancia? Como fazer emergir o
corpo deficiente possivel em sua prépria estética?

Partindo de uma analogia com a crianca, o deficiente também é um
enigma. Pois, vem sendo arrastado ao longo da histéria como um grande fardo, algo
incompreensivel, inatil, incbmodo, que foi usado como fenbmeno em espetaculos de
horrores, visando lucro, depois foi descartado e escondido para evitar
constrangimento e excluido por ndo se adequar aos interesses da sociedade.

Muitos saberes foram sendo construidos na tentativa de decifrar o sujeito
deficiente, compondo nossos saberes e poderes, definindo o deficiente e suas
possibilidades da imagem do deficiente como o outro a ser educado e domesticado

em prol da melhoria do mundo.



109

Frente a isso, questionamos: Somos sempre nos (pais, professores,
psicologos, especialistas, etc.) que temos o poder de definir as acbes da crianca e
do deficiente?

Como desafio de mudanca de direcdo desse olhar, invitamos uma
inversao da imagem do outro, estremecendo os alicerces dos conceitos da imagem
do deficiente como o incapaz, favorecendo ao outro lugar e voz, saindo do
impossivel ao possivel em suas verdades, suas capacidades, buscando a verdade
da infancia, ndo a verdade positiva da ciéncia que se baseia nos nossos saberes e
em nossas praticas, querendo disciplinar, dominar, vigiar e compreender, uma
verdade ligada a ideia de fabricacdo de corpos, e sim, uma verdade como alétheia,
no seu significado primitivo, oposto ao ocultamento, ao esquecimento, um
aparecimento que surge na forma do inesperado, verdade trazida a tona pelo
deficiente sob a forma de um ser humano na sua propria diferengca e ndo como
figura de monstro a ser apontado e violentado pelas pessoas em sua ansia pelo
poder de se apropriar do outro.

Ver o “outro” como outro é permitir outra direcado de olhar, outra 6ptica,
uma “conversdo do olhar”, diria Foucault. E possibilitar a emergéncia de uma forma
diferente de pensar o outro, e conseqguentemente, de conviver com 0 outro,
espreitando outra préatica educacional, outra pratica social.

E que barreiras se interpdem a escola inclusiva no tocante a possibilidade
de viver a diferenca (a deficiéncia) em sua dimensao estética singular?

Apoés a oportunidade da escuta proporcionada pela pesquisa foi possivel
perceber, em fragmento do depoimento de Antonio, o0 grito de socorro para a ser

ouvido, ser percebido com outro olhar.

[...] mas eu acredito que a nossa propria atuagdo dentro da
sociedade é que vai poder alterar tudo isso. E, sempre acreditando
no futuro, porque o ser humano deficiente precisa estar incluido na
sociedade pra que as pessoas possam conhecer as nhossas
caracteristicas, as nossas necessidades, e a partir disso, juntos, nés
e a sociedade, vamos poder mudar essas realidades, porque
ninguém consegue as coisas sozinho. Eu acredito muito nisso.
(Depoimento 4)

Educar talvez necessite renunciar todo saber e todo poder controlador,
sedento por dominacdo e producdo de corpos, para ser capaz de olhar o outro e

esperar que ele mostre seu verdadeiro “eu”. Pois, o que temos é a imagem do outro
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como uma contradicdo aos nossos saberes e poderes. Sendo necessario inverter o
olhar, onde o outro possa ser visto e ouvido. Para assim surgir a imagem do
encontro com o outro, onde sera possivel ver o outro como realmente o €. Sendo
verdadeiro aquilo que foi experimentado no encontro com o outro. Segundo Larrosa
(1998, p. 85) “um auténtico face a face com o enigma”. Uma experiéncia Unica, uma
oportunidade de troca. O novo. A metamorfose numa imagem poética; aquela que
se abre ao instante do encontro dos olhares. Afinal, lembrando Foucault (1988, p.
136): “O que é reivindicado e serve de objetivo € a vida, compreendida como as
necessidades fundamentais, a esséncia concreta do homem, a realizacédo de suas
virtualidades, a plenitude do possivel”.

Serd esse momento a construcdo da verdade improvavel do corpo
deficiente possivel como um novo corpo politico? Que desafios e tensionamentos a
emergéncia desse corpo politico pode acarretar ao paradigma da inclusdo?

A sociedade precisa mudar ndo s6 no modo de pensar, mas no de agir e
investir em politicas publicas para aumentar o espaco de vida e convivéncia dos
deficientes. Nao basta contar casos isolados de conquistas, ja que as leis sdo para
todos e, consequentemente, os direitos também.

E chegado o momento de deixarmos de ser “deficientes funcionais”,
aqueles que sdo cegos porque ndo querem ver e surdos porqgue ndo se permitem
escutar, e apostarmos na inversdo do modo de olhar o outro, permitindo conhecer
uma outra imagem. N&o aquela que estavamos acostumados a ver, mas uma
imagem que nos olha, nos questiona e nos desafia a trilhar por caminhos

desconhecidos e a enfrentar saberes e poderes instituidos.



111

Eu, Surfista

Eu viajei pelo mundo inteiro. Américas, Europa, Asia, Africa,
Oceania e até mesmo para os Articos... Eu nunca fui um garoto que
pode fazer amigos de infancia, que pdde crescer com uma sé
formacado de uma so cultura. Isso pode ser ruim, mas também pode
ser bom. E sem dlvidas isso me tornou o que sou.

Viajar pelo mundo me mostrou as diferengas e

peculiaridades dessa grande bola azul. Culturas, pessoas, coisas
ruins e coisas boas... Mas como um surfista, um cidad&o do mar, eu
também conheci a agua de todo esse mundo. As calmas e as
agitadas, as puras e as profanadas, as barrentas e as transparentes,
as perigosas e as carentes. E sabem de uma coisa, meus amigos?
Um dia percebi que toda essa agua, de todo o mundo... E uma sé. A
agua é agua em qualquer lugar. Ela s6 muda um pouco em cada
lugar: talvez sua aparéncia, seu cheiro, seu aspecto, sua beleza ou
sua natureza. Mas nunca deixa de ser 4gua. Agquela em que nadei no
Havai é a mesma em que me banhei na Asia. A que explorei na
Austrdlia € mesma congelada no Alasca. A dgua que eu bebia, que
me sustentou por toda a minha vida, era a mesma em que eu
surfava. Entdo, depois de ver a 4gua do mundo, uma pergunta surgiu
na minha cabeca: por que séo tao diferentes, mas continuam sendo
uma? Isso me lembrou de outra coisa: “N6s”.

Por que ndo seguimos o0 exemplo da agua? Sejamos
pessoal, gente, “cambada’, familia, amigos. Sejamos “nés”, mas
também “eu”. Sejamos diferentes, mas sejamos um s6. Sejamos

singulares, mas também comuns. Sejamos uma constante mudanca,
mas guardemos o que somos. Mudemos nossa morada, Nn0Ssos
medos e desejos, N0ssos gostos e desgostos, nossa aparéncia... S
ndo mudemos o fato de sermos humanos. Todos nés.

O que quero dizer é que talvez devamos aprender tudo que

esse mundo tem a nos oferecer, mas também nao esquecamos de
que nés também somos parte dele. Uma parte bem pequena.
Mudemos o quanto quisermos e pudermos, mas nao nos
esquecamos de nossa natureza, de nossa esséncia. Assim como a
agua, devemos sempre nos lembrar de que no comeco e no fim...
Somos todos iguais. Somos todos humanos.

Um pensamento de Leonardo Miranda Abdon (2015).
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APONTAMENTOS FINAIS

O olhar que o corpo recebeu nesta pesquisa baseou-se nos estudos de
diversos estudiosos da area e em especial de Michel Foucault (2001) e de suas
obras, destacando entre elas “Os Anormais”, onde as questfes sobre o corpo foram
tratadas sob diferentes angulos numa trajetoria histérica, com énfase nos meados do
século XIX para o XX, na invencdo do corpo anormal e aparecimento de outros
sujeitos, destacando dentre eles a figura do deficiente, visto ora como um monstro,
um fenébmeno teratologico, ora como um individuo a ser corrigido com a utilizagéo de
varios dispositivos disciplinares de controle e docilizacdo dos corpos e o tratamento
dispensado a eles nas diversas instituicbes ao longo dos anos, assim como, suas
intervencdes na constituicdo de sujeitos. As vivéncias, como: a passagem pelo luto,
um momento marcante, sentido pelas familias, pelo nascimento da crianca deficiente
e a perda do filho idealizado; os momentos de tenséo; o desespero e as dificuldades
traduzidas como um fardo a ser carregado para o resto da vida. Além dos varios
caminhos percorridos pelo processo educacional do deficiente e a construcdo de
lutas por outros modos de educacgao.

Dando sequéncia as questdes relevantes, receberam destague o0s
momentos de luta pelos direitos dos deficientes e as conquistas legais resultantes
destes movimentos sociais; a maioria deles, realizados por iniciativas dos familiares
e outros por envolvimento de outros profissionais.

Buscando contribuicbes a partir dos depoimentos das maes dos
deficientes, divulgando a trajetéria desde o nascimento, do luto a luta diaria por
espaco e respeito. Provocando a discussao de um novo olhar do “corpo” deficiente
para além do monstro, do incapaz, da exclusédo, da adaptacdo para o aprendizado
sobre esse deficiente, de suas necessidades e possibilidades, oportunizando o
emergir de um “novo corpo politico”, o corpo deficiente possivel. Na constituicdo de
um novo sujeito, que luta por espaco na sociedade, na educacédo, na vida e que nao
aceita ser moldado, normalizado; que quer ser respeitado na sua diferenca e que
mostra que € possivel viver sendo diferente.

Através de exemplos de experiéncias positivas apresentadas como
resultados de pesquisas em eventos da area da deficiéncia e de relatos de pais,

postados em sites e divulgados em midias, € possivel visualizar os progressos que
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vem sendo alcancados pelos deficientes quando ocorre a inversao do modo de
olhar, a imagem do outro que nos olha e nos interpela, acompanhada de uma
educacao pautada nas possibilidades e ndo nas limitagdes.

Verifica-se um corpo deficiente que questiona, que resiste e pde em fuga
0s arguétipos de normalidade, idealizados ao longo de muitos anos, como resposta
as acfes que desrespeitam o seu potencial. Um corpo ndo visto como produto de
conceitos ou pré-conceitos, mas como um campo de forcas e intensidades que
aponta outros modos de ser e viver. Por isso, é preciso ampliar as discussoes,
buscando refletir a imagem que fazemos do deficiente, a educacéo que herdamos e
gue ainda ofertamos, o trabalho que reservamos ao deficiente e a sociedade que o
acolhe e ao mesmo tempo o exclui.

E preciso encontrar o canal por onde afirmar o corpo deficiente como um
corpo possivel: politico porque luta e questiona; ético porque anseia a relagdo com o
outro e estético porque deseja a afirmacéo do que é. O desejo da ndo comparacao,
e sim, do possivel (da sua verdade).

Concordamos com Hermann (2005) quando diz que a critica dos limites
impostos e as tentativas de experimentacdo das praticas de cuidado de si trazem
como consequéncia a criacdo de novos modos de vida, pois problematizam os
determinismos ou previsdes, abrem espacos para as possibilidades de um vir-a-ser
ou caminhos para outros olhares, outras imagens da diferengca como um campo de
possibilidades “que vai do impossivel ao verdadeiro”, conforme pontuou Larrosa, e
que nos levam a refletir sobre os nossos saberes que calam e ndo ouvem, que
engessam e nao possibilitam voar ou perceber a beleza estética da deficiéncia como
um viver na propria diferenca.

Sao varios os papéis que os individuos assumem durante o seu viver, ndo
sendo diferente para os deficientes. Aludimos neste final as metamorfoses do corpo
e do espirito em Nietzsche, é possivel perceber na fase do luto a figura do camelo
nos momentos em que se sente o peso das dificuldades, da cobranca, pois nele esta
0 espirito de suportacéao, € aquele que carrega um grande fardo na sua incansavel
marcha para o deserto — é capaz de avaliar “o valor dos valores”; ja na fase da luta
arrisca-se uma segunda metamorfose, o ledo, o animal da pujanca, da luta e
resisténcia, da conquista por liberdade.

Apbs o periodo de luto faz-se o uso dessa nova mascara; do camelo que

carregava o enorme fardo do nascimento do “outro deficiente”, onde o espirito toma
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sobre si todos estes pesados fardos, surge a fase do ledo, que, com coragem,
desbrava a selva dos preconceitos e exclusdes, lutando por direitos para converter a
imagem do “outro deficiente”, ndo como a imagem daquele que necessita de
piedade, um coitado, um incapaz, mas, como a imagem que nos olha, nos cobra,
nos interpela, inquietando o edificio bem construido de nossa razdo, de nossa moral,
de nossa historia, de nossa cultura, de nossa normalidade.

E por fim, um proximo momento ndo mais com a figura do camelo — o
espirito que carrega um grande fardo na sua incansavel marcha e nem como o ledo -
o0 animal da pujanca, da luta e conquista por liberdade, mas como a terceira
metamorfose, a crianga, algo novo, que faz estremecer os alicerces do nosso
mundo e que tira a certeza de sermos quem somos, buscando na figura da crianca
uma nova ética e estética do corpo deficiente possivel.

Trilhar por essas metamorfoses do corpo e do espirito nos labirintos da
deficiéncia implica apostar em novos caminhos de pesquisa, para fazer emergir uma

nova imagem ou estética do outro em meio as suas metamorfoses. Um novo porvir!
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ANEXOS

DEPOIMENTO (1):

Relato da mée de crianga com Sindrome de Down (7anos).

Rose. Tenho 46 anos e uma filha com Sindrome de Down de 7 anos,
Mary.

A minha gravidez nao foi programada, pois ja tinha uma filha, na época
com 10 anos, do meu primeiro casamento, e nao pretendia ter outros filhos. Mas, por
recomendacdes médicas, parei com o anticoncepcional, pois ele garantiu que [eu]
nao iria engravidar, por conta do tempo que tomava o remédio: 10 anos. E ai veio a
surpresa: gravida.

Depois do susto, comecei a curtir e fazer o enxoval com todo amor e
carinho. A gravidez transcorreu muito bem, nenhum problema apesar da [minha]
idade avancada: 38 anos. No terceiro més, fiz a ultrassom morfolégica, onde poderia
dar alguma alteracéo, e como o resultado foi tudo normal, 0 médico prosseguiu sem
pedir exames mais minuciosos.

No dia marcado para o parto cesariano, [...] pois, havia combinado com o
médico para fazer a lagueadura. Fomos para o hospital, muito ansiosos e felizes. Na
sala de cirurgia, estava 0 meu médico, sua equipe e a minha irma. Transcorria tudo
bem: eles conversavam e brincavam comigo para me distrair até 0 momento em que
ela foi tirada da minha barriga. Ai o siléncio imperou. Minha irma [me] mostrou-a
rapidamente e naquele momento percebi os olhos puxados, e a expresséo de susto
no rosto da minha irma e do meu médico. Quando ela trouxe o bebé ja pronto, pra
eu ver, perguntei “Ela é normal?” e ela me disse “Claro. Tem pernas, bragos”, e eu
disse “Ela tem Sindrome de Down, n&o €?”. Ela deixou cair algumas lagrimas e foi
embora, sem responder nada. Levaram o bebé para o quarto e eu tive que ficar um
pouco mais, pois a anestesia me deu reacao alérgica e o meu médico me olhou e
disse: Rose, vocé vai ter uma missdo muito ardua, mas, vocé é forte e vai conseguir
superar tudo isso de letra”. E a enfermeira explicou que s6 havia nascido ela
naquela manha. Meu médico pediu para que todos saissem do quarto para
conversar comigo e com meu marido, e disse que ndo sabia como explicar, pois

também teve uma surpresa quando viu que ela tinha Down e que iria para casa
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pesquisar na internet para encontrar uma resposta. [Eu] Nao conseguia ainda
perceber a dimensao de tudo, s6 consegui olhar pra ela e ver como ela era linda.

Quando fomos pra casa, conversei com meu marido que ele estava livre
pra ir, que eu iria aguentar tudo sozinha, pois percebia no rosto dele a decepcgéo e o
desespero de ter que assumir para os amigos e familiares que ela ndo era perfeita
COmo esperavamos.

Sentei na cadeira de balanco no quarto dela, todo lindo e preparado pra
sua chegada, e aos prantos, pela primeira vez, conversei com Deus: “Por que
comigo? Eu ndo merecia isso! Preparei tudo com tanto amor e carinho pra receber
uma crianca perfeita, e porque o senhor mandou ela assim?”. E assim aconteceu
diariamente, até o dia em que eu tomei a decisédo de buscar informacdes [de] como
eu poderia ajudar a minha filha a ter uma vida melhor. Enxuguei as lagrimas e fui do
fundo do pogo a luta. Conheci o trabalho da APAE e fui convidada a patrticipar, e,
com 23 dias de nascida, a Mary, comecou as terapias.

Minha experiéncia com a APAE nao foi das melhores. Na fisioterapia,
vocé nao tinha nenhuma orientagcdo. Tinha que copiar 0 que as maes mais antigas
estavam fazendo com seus filhos. Na terapia ocupacional e na fonoaudiologia néo
tinha material para atender as criancas, como luvas, espatulas, macas, uma caréncia
total.

Por volta dos seis meses, a Mary tinha um desenvolvimento muito bom
em relagcdo as outras criancas por ser mosaico [Mosaicismo]. Foi quando ela
comegou a ter umas contragdes abdominais e chorava muito. N&o tinha ideia do que
poderia ser, entdo fui a oito médicos durante o periodo de um més até encontrar um
neuro [neurologista], que me explicou que eram convulsées. [Ele] Me pediu exames
especificos, que resultou no diagndstico de Sindrome de West, que é um tipo de
epilepsia considerada mais grave, e que tem sequelas irreversiveis. A cura pode ser
obtida até em quatro anos, com medicagfes fortes. Sai de 14 em estado de choque.
N&o sei como consegui dirigir e chegar a uma farmacia para comprar a medicacao.
Entreguei a receita no balcdo e tive uma crise de choro. No mesmo dia, eu comecei
a medicacado, e dentro de uma semana ela [minha filha] ndo apresentava mais as
convulsdes. Foi maravilhoso poder vé-la sem as convulsdes, sem ta chorando, mas
com a medicagcao muito forte, ela dormia muito durante o dia e a noite, com oito
meses Nao conseguiu mais sugar meu seio pra mamar, e foi regredindo tudo que ela

ja tinha conquistado até os seis meses, que ela ja tava sentando, comecando a
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introduzir os alimentos com colher, tudo. Ela passou a se alimentar somente com
mamadeira.

Por volta de um ano, ela pegou uma gripe muito forte da irma, e [em]
menos de uma semana essa gripe evoluiu pra pneumonia. Ela foi internada e ficou
em coma por duas semanas, tendo que ser entubada pra respirar. E com isso eu tive
gue suspender toda medicacdo da Sindrome de West. Entrei em contato com o
médico, expliquei a situacao dela, e ele pediu que eu entregasse na mao de Deus, e
guando ela saisse do hospital, a gente iria repetir os exames para ver como ela
estava. Apesar dos médicos dizerem que ndo podiam fazer mais nada por ela, eu
nunca perdi a fé. Rezava toda hora, todos os dias, pra Nossa Senhora do Perpétuo
Socorro, pra ela curar minha filha. Acho que as orac6es foram téao fortes e sinceras
gue realmente ela [minha filha] conseguiu sair dessa. E eu a levei de novo no neuro
pra ela repetir todos os exames. E, pra surpresa, assim, de todo mundo, ela
simplesmente ficou curada da Sindrome de West.

O médico disse assim: “Nao sei nem o que |Ihe dizer, mas a sua filha esta
curada”. Ai eu falei “Eu sei. Pra mim foi um milagre de Nossa Senhora do Perpétuo
Socorro. Ela curou a minha filha”, e ele disse “N&o, eu tenho uma outra explicagao.
Ela tem uma mée que é muito dedicada e que fez tudo que eu mandei, nas horas
certas. Vocé descobriu logo e os remédios fizeram efeito e que foi a razdo da cura
dela”.

Tirei-a da APAE e retomamos as terapias a todo vapor em uma clinica
particular, onde ela fazia terapia ocupacional, fono [fonoaudiologia], hidroterapia e
fisioterapia. Além do atraso da Sindrome de Down mais o da Sindrome de West, foi
bem lento conseguirmos resultados. Ela sé andou com trés anos. E com quatro
[anos], resolvemos coloca-la num colégio particular, pois minha outra filha ja
estudava la desde o maternal. Isso nos deixou mais tranquilos, conheciamos todo
mundo. E mesmo com muito medo e inseguranca, resolvi apostar na incluséao, pois
acredito no potencial da minha filha, e quero que ela ndo seja excluida da
sociedade. Ai veio a grande decepcéo.

Com todo material comprado, a pré-matricula e a matricula do maternal
pagas, recebi uma ligacdo avisando que ndo havia vaga para minha filha. Fui até o
colégio questionar porque e simplesmente disseram que a turma ja estava completa.
“Como assim, se eu reservei a vaga dela em outubro?”. Fiquei em choque e disse

gue nao aceitava, pois 0 material e a matricula ja tinham sido efetuadas. Liguei pra
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minha irma e minha sobrinha, que é advogada, para pedir ajuda e ela procurou o
colégio pra conversar. [Ela] Ndo conseguiu nada, teve que ir para o lado legal, mas
mesmo assim, ndo desisti de procurar os meus direitos. Foram chamadas pra
audiéncia a vice-diretora da escola, e ela continuou afirmando que ndo havia vaga
pra Mary. E através do Ministério Publico e de uma ordem judicial, [0 colégio e a
gestora] tiveram que aceitar a minha filha. Porém ela ficou durante um ano sem ter
nenhuma ajuda, por [...] despreparo do colégio no que diz respeito a inclusédo. Por
orientacdo [de algumas pessoas], tirei ela [do colégio] e procurei outra escola que
realmente respeitasse as diferencas e tivesse um trabalho real de incluséao.
[Atualmente] Ela estd com sete anos e ha trés anos e estuda na escola
SIEC, [e] cursa o jardim Il, e o diferencial dessa escola € que eles aceitam que tenha
uma facilitadora, estudante ou formada em Pedagogia, que fica somente com ela
para ajudar. Ela [Mary] esta bem, consegue interagir com as criangas, fazer seus
trabalhos dentro de suas limitagGes, e sempre com ajuda, mas ainda ndo consegue
falar. SO [fala] alguns fonemas. E hoje, depois de 22 anos de formada em
Licenciatura em Educacdo Artistica, resolvi voltar a estudar e passei em
Fonoaudiologia, pra tentar ajudar a minha filha. E essa luta eu sei que vai ser
sempre, mas eu nao vou desistir porque eu acredito na capacidade dela. Acredito no

mundo melhor, sem preconceito, e com direito a todos.

(UNAMA - Universidade da Amazbnia, SIEC - Sistema Integrado de

Educacao e Cidadania)
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DEPOIMENTO (2):

Relato da mé&e de adolescente autista (21 anos).

Ana Maria é minha segunda filha. Na época em que fiquei gravida dela,
tinha 31 anos, eu estava trabalhando, fazendo uma segunda faculdade, cuidando da
minha primeira filha (de 2 anos de idade) e meu marido estava realizando mestrado
em um outro Estado. Tive duas ameacas de aborto, que foram superadas.

Ela nasceu no dia 21/06/1993, de 9 meses, de parto cesariano, pesou
3,900kg, altura 50cm, perimetro craniano de 37cm, perimetro toracico de 36¢cm e
seu apgar foi 9/9. Ela era uma crianca tranquila, calma demais em comparacdo com
a irma. Andou com 15 meses, e comecou a expressar algumas palavras com quase
dois anos (Nhon, para Donald, Apé, para Pateta, Bekei, para Mickey, dodé, para
vovo, dodd, para vové, etc).

No periodo de 2,5 a 3 anos, ela regrediu na fala e as poucas palavras
soltas que expressava, silenciaram. Levamos aos meédicos aqui em Belém, alguns
diziam que era normal, até que um otorrino afirmou que ela era surda e que
deveriamos matricula-la numa escola de surdo (Felipe Smaldone). La eles possuiam
um equipamento, doado da Itélia, que media o potencial auditivo. Ela fez o exame
com o otorrino de la e foi diagnosticada com audi¢cdo normal. Aos 3 anos e alguns
meses levamos a Ana Maria a Sao Paulo. Fez cariétipo (Laboratério Fleury),
mapeamento cerebral (em clinica particular) e metabolismo na APAE: todos os
exames deram normais. Recomendaram leva-la pra escola. Voltamos com ela para
Belém. Na primeira escola, ensinaram a riscar e rasgar papel (para melhorar a
coordenacdo motora). Ensinamentos estes que me custaram varios documentos,
livros, cédulas rasgados e que nos deixou em alerta, até hoje, para evitar que
documentos importantes fiquem “dando sopa”. Seu comportamento quieto e
isolamento, nos fez retornar a Sdo Paulo, desta vez, fomos com um pediatra e um
neurologista especialistas em autismo. Finalmente, foi feito o diagnostico de Ana
Maria. A partir dai, recomendacfes de escola, fono e TO. Comecou a peregrinacao
de escolas (se hoje ndo esta bom, imaginem ha 21 anos atras). Ela foi recusada na
escola de educacao especial da Secretaria Estadual de Educacgao e as justificativas
foram: a procura era muito grande, as vagas insuficientes e a preferéncia era dada

para criangas carentes. As escolas particulares eram totalmente despreparadas para
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atendimento de criancas especiais. Numa escola que era de uma psicologa, ela so
foi aceita para atendimento individual, apesar de que na escola ja tinham um aluno
autista que frequentava a turma normal porque sabia falar. Em outra, cuja
dona/diretora era mae de um especial (surdo), ela foi tratada como um ET. Ela viu a
piscina da escola e tirou a roupa para tomar banho e foi ridicularizada por toda a
escola, inclusive pelos funcionarios. Em outra escola, de uma pediatra homeopata,
ela foi colocada numa sala juntamente com outras criancas com limitacdes. Era
periodo de inverno, chovia muito, sentavam as criancas na lajota fria (ndo tinha
esteiras, nem tapetes emborrachados) e cheia de areia (para chegar a essa Ultima
sala, se passava por um caminho de areia molhada). A cobertura néo tinha calha e a
chuva caia no chao e respingava para dentro da sala. Nesta escola, a Ana Maria
aprendeu a se morder e bater com a cabeca na parede, imitando comportamento
das outras criangas especiais. A professora era uma prima da dona da escola
formada de normalista pelo IEP, sem nenhuma outra habilitacdo. Nesta escola a Ana
Maria passou uma semana, com febre, sem urinar, sem evacuar, tendo pesadelos.
Alguma coisa, que eu nunca vou saber, aconteceu la para isso ocorrer. Tirei minha
filha dessa escola. A psicéloga que a atendia ndo tinha quase brinquedos
pedagdgicos e eu era que tinha que levar. Essa psicologa nao tinha atendente e ela
mesma atendia e marcava as consultas. A parede era diviséria e um dia me indignei
guando comecei a ouvir que ela ficava conversando ao telefone na hora do
atendimento. Sai. A primeira TO também tinha um armario quase vazio de
brinquedos e tinha medo do comportamento da Ana Maria. E assim, foi até que
resolvi contratar outra TO e outra fono. Ela passou 10 anos com essas profissionais.
Ela era atendida em consultérios e eu ficava na sala de recepcdo, aguardando.
Depois, elas desalugaram a sala e passaram a atender seus pacientes em domicilio.
Foi ai, que fui perceber que a fono ndo falava uma palavra sequer com a minha filha
e ao abrir a porta, verifiqguei que estava no celular (e olha que ainda ndo era época
do Facebook e nem do Whatsapp). E a TO so6 trabalhava com quebra-cabecas com
a Ana Maria (brinquedos esses comprados por mim). Ela dava o quebra-cabeca pra
Ana Maria e deixava o tempo passar. A Ana Maria ficou viciada nessa atividade que
guando j& estava saturada, montava 0s quebra-cabecas de costa. Ela sempre
montava 0s quebra-cabecas pelo formato das pecas e ndo pelas figuras. Nos
brinquedos tipo Lego, ela ndo tem habilidade criativa, s6 os encaixa pelas formas e

pelas cores. Fazia hidroterapia com uma fisioterapeuta que era muito impaciente e,
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uma vez que chegamos atrasada devido ao transito, a Ana Maria entrou na piscina e
ela ignorou completamente a presenca dela na agua. Era o que faltava para eu a
tirar dessa clinica. Atualmente, ela faz TO particular, em casa (com a TO dessa
clinica) e hidroterapia com uma professora de educacao fisica, que, por incrivel que
pareca, tem muito mais habilidade para lidar com a Ana Maria. Essas sao algumas
das muitas situacdes constrangedoras que passei com a Ana Maria. Tenho também
histérias de praca, de shopping, de consultorios médicos, de atendimentos
hospitalares, etc. Situacdes essas que continuardo sempre a existir, pois as pessoas
especiais (Down, autismo, surdo, cego, sem perna, sem brago, etc) serdo sempre
discriminadas. As que nao tém discernimentos, nunca terdo consciéncia de serem
tratadas assim, somente os pais sofrem com isso. Nao é a toa que somatizei tantas
doencas (gastrite, miomas, cistos, problemas na tiredide), temos uma vida
praticamente isolada socialmente (ela tem medo de estouro de fogos, de baldo, de
locais barulhentos, de aglomeracdes, de cachorro; nao fica muito tempo num lugar,
etc). E isso tudo afeta a familia: minha filha mais velha e o cacula ficam chateados
com as limitacbes de passeios, de viagens, de musicas, impossibilidades de ir a

cinemas, teatros, shows, etc. E a luta continua.....

(TO - Terapeuta Ocupacional, Fono - Fonoaudidlogo, IEP - Instituto de
Educacao do Pard, ET - Extra-Terrestre, APAE - Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais).
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DEPOIMENTO (3):

Relato da M&e de um menino autista (3 anos).

"Pedro € um lindo menino paraense, de trés anos e trés meses de idade.
Foi diagnosticado pelo Dr. Jodo, em agosto de 2013, em Sao Paulo. Como sou
pedagoga e pos-graduada em educacdo especial, percebia que algo diferente
estava ocorrendo com 0 nosso menino. Aos dois anos de idade coloquei-o na escola
Universo Crianga, o qual j& havia trabalhado como coordenadora pedagogica, e por
acreditar nesta instituicdo ndo exitei em matricula-lo. Minha maior preocupacéo
naquele momento era a interacdo social com as demais criancas, pois o Pedro,
como qualquer crianga autista, ndo se comunicava, nao falava, ndo se interessava
pelas criancas da sua idade, ndo atendia pelo nome, e passava-se por timido. Ao
longo do tempo o Pedro nos surpreendeu, e adaptou-se com o ambiente escolar! Na
escola a evolucéao foi grande, pois ele passou a se interessar a aprender, como por
exemplo, nimeros e letras. Em funcao disso, com o passar do tempo ele foi ficando
muito mais falante, ndo forma frases, mas j& nomeia objetos, brinquedos, cores,
pessoas, etc. Em casa, aproveitamos esta vontade para estimularmos ainda mais o
gue ele aprendia na escola. Apés o diagndstico, ele comecou a frequentar uma
clinica que trabalha com a terapia ABA, e que vem nos dando um suporte muito
grande em seu desenvolvimento. Hoje, o que mais nos deixa felizes é o fato de o
Pedro jA nomear seus colegas, compartilhar os brinquedos com sua turminha,
participando de todas as atividades oferecidas pela escola. No entanto, ainda vemos
nossa crianca caminhando, pois para nos e para ele, cada dia é um dia. E de
fundamental importédncia a inclusdo de criangas com autismo, em uma escola
regular, pois 0 mundo que ele vive, serd& 0 mesmo que as criangas ditas normais,
vivem. Hoje, vejo meu filho muito melhor, evoluindo, e crescendo feliz. Sei que ainda

temos muito que progredir, mas convicta da vitéria."
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DEPOIMENTO (4):

Relato de um Psicologo deficiente visual.

“‘Meu nome é Antbnio, eu sou deficiente visual, perdi a visdo com quinze
anos, eu tive descolamento de retina. Nesse periodo de adolescéncia eu fui resolver
aprender karaté por conta propria, entdo eu comprei livros em bancas de revistas e
fui treinar com uns colegas sem uma orientacao profissional. E por causa disso, eu
levei alguns socos e ai descolou minha retina.

Eu considero que esse momento foi, assim, uma mudanca de... E, um
marco na minha vida, porque eu passei a ndo enxergar mais, entdo eu comecei a
perceber a diferenca que existe entre vocé enxergar € ndo enxergar, porque dentro
da minha casa o tratamento mudou completamente. Eu passei a ser uma pessoa
superprotegida, comecei a gerar muitos medos dentro de mim. Eu sentia vergonha
da minha nova condicdo, ndo gostava, e evitei sempre sair de casa, a ponto de ficar
cinco anos dentro da minha casa sem ir para lugar nenhum. Tive um periodo de
muita tristeza. Para mim a vida tinha acabado quando eu perdi a viso.

Eu s6 comecei a mudar essa situacado quando eu precisei ir para o Rio de
Janeiro morar com uma irma minha, porque eu tava em busca de tratamento todo
esse periodo para voltar a enxergar, e la eu conheci um casal de pessoas cegas que
me mostraram pela primeira vez uma maquina de Braille, um baralho adaptado; eles
usavam uma bengala para andar na rua, e entdo eles me incentivaram a me
matricular no instituto Benjamin Constant do Rio de Janeiro, que € uma instituicdo
gue trabalha ha muito tempo com pessoas cegas desde o império brasileiro. S6 que
eu passei muito pouco tempo la.

Eu precisei voltar para Belém pra poder “rever” meus pais e quando eu
cheguei aqui, ndo tive mais condigbes emocionais de voltar para o Rio de Janeiro e
resolvi ficar morando em Belém. Novamente eu passei um periodo muito grande
dentro de casa, até que eu descobri que em Belém tinha uma escola que se
chamava José Alvares de Azevedo. E nessa escola eu me matriculei para poder
andar de bengala na rua, pra aprender o braille, pra voltar a estudar e a partir desse
momento, depois que aprendi todos esses novos recursos na minha vida, eu resolvi

voltar a estudar, fazendo supletivo.
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Esse periodo foi um momento muito dificil porque ja naquela época as
condicbes pra que a pessoa com deficiéncia visual pudesse estudar eram muito
dificeis. Muito pouco apoio das instituicbes que estdo ai funcionando, e que dizem
gue realmente estao voltadas para o apoio das pessoas com deficiéncia. Eu tive um
apoio relativo, porque todo o material que eu precisava passar pra o Braille, fazer a
transcricdo, se eu trouxesse para a instituicdo Alvares de Azevedo ou pra biblioteca
Braille do Centur (Centro Cultural Tancredo Neves) ficava muito tempo preso |4,
entdo eu me atrasava nas matérias dentro de sala de aula. Ai, o qué que eu pensei?
Eu teria que resolver esse problema eu mesmo, entdo eu comprei um gravador, pra
poder gravar as aulas, depois eu percebi que se eu estudasse com 0s meus colegas
de sala de aula, eu teria acesso mais rapido as informacBes que o professor
colocava na sala de aula, nas apostilas, nos livros que a gente tinha que ler e nédo
havia em Braille. Entdo, eu acredito que essa percepcao de como era a realidade
acabou me ajudando a avancar, eu estudando com alguém, porgue essa pessoa lia
comigo e eu podia ter acesso as informacdes.

Foi um periodo de muita luta, porque eu acredito que as instituicoes,
desde aquela época, ainda ndo tém um ideal de atendimento. Nao sei nem se a
gente consegue atingir o0 que a gente acredita por ideal, mas o minimo possivel a
pessoa com deficiéncia precisa ter, e se a gente tem poucos recursos, se torna
muito mais dificil esse desafio.

Eu fiz supletivo, fiz as provas, fiz supletivo segundo grau, que hoje é o
ensino médio, e depois o vestibular em 1992. Em 1992 eu nao passei. Eu acredito
gue por ter dificuldade em matematica, as minhas notas foram baixas e eu precisava
me preparar melhor. Voltei a fazer, em 1993, o cursinho, que na época era o Colégio
Vera Cruz, novamente com as mesmas dificuldades. Eu tinha muita matéria gravada
nos meus gravadores e fitas cassetes, e muito pouca coisa em Braille. E dessa vez,
por eu ja conhecer muitas disciplinas, eu acabei passando no vestibular pra
Psicologia na UFPA e na UEPA eu passei em Pedagogia com especializacdo em
administracéo escolar. Ai eu fiz a opcdo de estudar mesmo na Universidade Federal
do Pard -UFPA, porque sempre me disseram que o diploma de la era muito mais
reconhecido e isso influenciou.

L4 dentro (UFPA) senti uma dificuldade muito maior, porque eu estava
acostumado com o Vera Cruz, que era uma escola pequena e a Universidade

Federal € um espac¢o muito grande e o deslocamento la era muito ruim. Eu sempre
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precisava da ajuda de alguém e quando eu tentava ir sozinho, as vezes, eu me
perdia, se ndo houvesse o apoio das pessoas da sala de aula, ficaria impossivel
concluir o meu curso. La na universidade eu percebi que ha um individualismo muito
grande, as pessoas estdo preocupadas muito com suas proprias vidas e tem muito
pouca solidariedade. Vocé encontra uma ou outra pessoa que € solidéria, que tenta
te ajudar, tenta ler com vocé, e eu percebi que eu precisava me manifestar dentro
das turmas, falar do que eu conhecia pra poder despertar o0 interesse dessas
pessoas pra estudarem comigo.

Entdo eu comecei a observar as pessoas que mais gostavam de estudar,
de ler, e me aproximava delas pra poder estudar, porque continuava a dificuldade de
ter acesso a informacdo, conteudo da sala de aula e livros. Os professores
passavam livros pra gente ler e normalmente esses livros ndo existiam em Braille. A
dificuldade foi tanta que em certo periodo do curso eu passei a pegar poucas
disciplinas porque eu nédo dava conta de pegar muitas. Eu pegava uma ou duas ou
trés por semestre pra poder conseguir estudar com mais qualidade, com mais
profundidade. Até que eu conheci outro colega que estudava Direito na UFPA e
juntos nés fomos, com o apoio de uma associacdo de deficientes que existia na
época, o PRODEV, que lutava pelos direitos do deficiente visual, era de pais e
amigos daqui da escola Alvares de Azevedo.

A presidente dessa instituicdo conseguiu uma entrevista pra gente com o
Pré-Reitor de Extensédo, da época, ele tinha feito descobertas na area do cérebro e
vigjava muito pra o Alabama. Quando ele conseguiu esse cargo dentro da UFPA de
Pré-Reitor de Extensdo, ele trouxe o primeiro computador adaptado para pessoa
com deficiéncia visual e conseguiu abrir uma biblioteca Braille dentro da UFPA. O
ano eu nao lembro muito bem, mas foi a partir dessa reivindicacdo nossa que a
gente teve essa possibilidade de melhoria, entdo a gente passava o dia todo nessa
biblioteca tentando ler os livros, eles colocaram funcionarias pra poder ler pra gente,
fazer a transcricdo do material e a gente teve um pouco mais, digamos, de
atendimento a nossa necessidade. Nao na sua totalidade, porque quando os outros
alunos também souberam desse recurso, levavam seu material pra la e todo material
gue a gente colocava la acabava atrasando como em qualquer instituicdo. O
trabalho ndo era ampliado, entdo acabava ficando muito acumulado e novamente eu

me voltei para ver, eu mesmo, as solucdes para esses problemas.
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Ent&o eu fiz amizades com colegas, que estudavam em casa todo final de
semana. Pra mim, jamais houve feriado, natal, ano novo e nunca parava de estudar
pra poder concluir o meu curso. Eu levei muito tempo pra concluir o meu curso,
porque eu achava que tinha que ter o minimo de qualidade, entdo eu tive que ler
muito, estudar muito, participar muito das aulas pra poder conseguir conceitos de
gualidade nas avaliagdes.

Depois de muita luta, eu acredito que, com o ajuda das pessoas que
sempre me apoiaram, que era dentro da minha familia, essa minha amiga que leu
muito comigo, hoje ela é psicéloga também, a S6nia, uma pessoa extremamente
importante. Eu ia pra casa dela la no Julia Seffer (conjunto residencial), saia da
Duque (avenida Duque de Caxias) de Onibus, era muito cansativo e a gente
estudava até a noite. Todo sdbado e domingo, depois voltava para minha casa, tinha
gue trabalhar pela manha, a tarde ia pra aula, e assim eu fui seguindo a minha vida.

Depois de formado, eu consegui fazer concurso, também estudando por
conta prépria. Paguei o meu cursinho preparatorio, nhovamente comprei meus
equipamentos pra gravar a aula, pagava pessoas pra ler as apostilas ou lia com
conhecidos, com parentes, e continuei, eu mesmo, tentando resolver essas minhas
dificuldades, porque na comunidade tem muito pouca oportunidade pra gente tentar
resolver essas dificuldades pra ter acesso a informacéao.

Hoje, como profissional, eu consigo comprar 0s recursos de que eu
preciso, um computador, um notebook, os meus gravadores, entdo isso ja me facilita
mais. Como eu sou psicélogo, eu atendo alunos que passam pela dificuldade que eu
passei. Hoje em dia ja melhorou com o surgimento da informética, mas o acesso a
informacéo do aluno em relacdo aos livros técnicos ainda existe, mas ele € menor,
porque esta facilitado pela presenca da informatica. Mas, muitos tém ainda a
dificuldade financeira, as familias sdo muito pobres e, de vez em quando, eu atendo
alunos que pensam em desistir de fazer o seu curso, de estudar, justamente pelo
nivel de dificuldade que eles tém passado.

Entdo eu percebo que as dificuldades que eu tive, na minha época,
podiam ser diferentes, mas parece que elas ainda estdo presentes, porque muitos
alunos reclamam muito disso, que precisam de assessoramento da escola de
deficientes visuais e ndo tém, que 0 acesso ao material em Braille é também
dificultado porque sdo muitos alunos e o servico que € ofertado ainda € pequeno,

nao da conta da demanda; entdo eu vejo que ndo mudou muito. E, profissionalmente
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eu tento sempre mostrar minha capacidade todos os dias pra que as pessoas
possam crer ainda na nossa capacidade. Muitas pessoas se surpreendem quando
eu digo que eu sou psicologo, que eu atendo e que trabalho. Entdo a visdo que a
sociedade tem da pessoa com deficiéncia visual ou qualquer outro tipo de
deficiéncia ainda é muito aquela de que nés nao temos a capacidade total para ser
um profissional com qualidade, e isso ainda esta muito presente. Tem mudado? Tem
e 0S meios de comunicacdo tem ajudado, mas eu acredito que a nossa propria
atuacdo dentro da sociedade é que vai poder alterar tudo isso. E, sempre
acreditando no futuro, porque o ser humano deficiente precisa estar incluido na
sociedade pra que as pessoas possam conhecer as nossas caracteristicas, as
nossas necessidades, e a partir disso, juntos, nés e a sociedade, vamos poder
mudar essas realidades, porque ninguém consegue as coisas sozinho. Eu acredito

muito nisso”.

* Os depoimentos foram mantidos na integra, somente sendo substituidos
0S nomes reais das pessoas por nomes ficticios para preservar a identidade das

mesmas.



