SÍNDROME DE DOWN: ENTRE A EXCLUSÃO SOCIAL 

E A INCLUSÃO NA LÓGICA CAPITALISTA

  Por Guga Dorea

Este texto começou a ser delineado a partir do instante em que o Centro de Estudos e Pesquisas Clínicas de São Paulo (CEPC) me convidou para participar de um ciclo de palestras11 relacionado ao envelhecimento de indivíduos com a Síndrome de Down. Estar presente naquela instigante troca de saberes sobre um tema ainda desconhecido para a grande maioria da população brasileira foi amplamente satisfatório.

Além de ser pai de uma criança com a síndrome, o que me levou a enveredar por um caminho que denominarei aqui por cartográfico2 – o de buscar conhecer o que é, afinal, a Síndrome de Down – foi o alto teor de generalidades apresentadas por grande parte dos livros auto-intitulados como explicativos quando, na prática, produzem estereótipos e mesmo inverdades. A própria mídia, na maioria das vezes, coloca essa questão como se a polêmica tese sobre a eficácia do polêmico determinismo genético fosse concebida como verdade absoluta, possível de prever tanto o presente como o passado do portador da Síndrome. Almeja-se, nessa perspectiva, inserir a vida de uma pessoa em seu mapa genético3, uma inusitada carteira de identidade apontando para um futuro antes mesmo dele se tornar realidade, o que significa, na prática, produzir estereótipos e mesmo inverdades.

A partir de um relato pessoal, portanto, o objetivo desse artigo será o de mostrar que a produção de estigmas corre sérios riscos de gerar uma espécie de cegueira petrificante e extremamente perigosa não só para famílias particularmente envolvidas com a questão como também na chamada opinião pública midiatizada, que não poucas vezes embarca em supostas verdades e passa a agir e a pensar em função de algo dito e não contestado.

Após breve depoimento relacionado a um momento singular e supostamente “só meu”, em que percepções de estranheza e mesmo de desespero atravessaram meu corpo, pretendo também dialogar com alguns dos principais conceitos elaborados por dois pensadores que considero dos mais importantes para que possamos compreender a sociedade contemporânea e muitos de seus impasses sociais, políticos e, sobretudo, subjetivos. 

São os pensadores franceses Gilles Deleuze e Félix Guattari4. Chamo Deleuze e Guattari de pensadores de uma forma abstrata porque eles ultrapassaram em seus percursos acadêmicos as suas formações originais, se transformando no que é chamado de pensamento da multiplicidade. Eles navegaram pela filosofia, política, psicanálise, entre outras muitas linhas do saber, sem estarem presos a nenhumas delas.

UM ACONTECIMENTO PESSOAL, PORÉM MÚLTIPLO

Eram 12:30 da tarde. Algo de novo estava preste a acontecer em minha existência. O primeiro filho. Sensações inéditas percorriam o meu corpo naquele instante quando, de repente, experimentei o inesperado, que se instalou em seu organismo – fortemente marcado por cargas estigmatizadas – como se fosse um pontiagudo aguilhão.

As horas já haviam se passado. No momento mágico do nascimento, quando aquela nova vida já fazia parte de minha subjetividade, a enfermeira se postou em minha frente, com uma fisionomia de desalento e de quase perplexidade. Thiago estava em seus braços quando ela disse: “olhe a testa de seu filho”. Sem compreender o porque, olhei e, em função da requisição da própria enfermeira, fui levado a confirmar que realmente aquele não compreensível olhar havia se concretizado. 

Logo em seguida, a própria enfermeira apontou o corredor ao lado da sala de parto e me chamou para informar, da pior maneira possível, que meu filho poderia ter nascido com alguma “anomalia’ genética, mas era para que eu voltasse ao lado da mãe e não transmitisse nenhuma fisionomia contrária àquele momento de habitual alegria e de incontável realização. Afinal, a sua barriga ainda estava aberta. 

Nesse instante, e não poderia ter sido diferente, a minha vida parecia haver desabado, o que significou, na prática, a saída instantânea de um mundo aparentemente seguro e confortável, repleto de opiniões e convicções supostamente formadas, para um universo desesperador do caos, da incerteza, da fúria, do ódio, enfim, a minha impressão era de que toda uma existência havia se quebrado, sem chances de retorno a um mar calmo, a um porto seguro.

É como se eu estivesse sendo sugado, exatamente naquele segundo, por um mar extremamente bravio, surgido do nada, que havia me lançado para outro mundo, preocupadamente intolerável e enigmático. O meu corpo não se reconhecia mais naquele “eu”, que havia se transformado em um outro corpo, uma outra subjetividade, em suma, estava assustadoramente no limiar de um outro mundo em que meus projetos de futuro não caberiam mais. 

“Consideremos um campo de experiência tomado como um mundo real, (...). Há, neste momento, um mundo calmo e repousante. Surge, de repente, um rosto assustado que olha alguma coisa fora do campo. Outrem não aparece aqui como um sujeito, nem como um objeto, mas, o que é muito diferente, como um mundo possível, como a possibilidade de um mundo assustador. Esse mundo possível não é real, ou não o é ainda, e todavia não deixa de existir5”.

É o mesmo que estar passando de um modo de ser e de existir a outro totalmente diferente Como disseram Deleuze e Guattari, “outrem faz o mundo passar, e o ‘eu’ nada designa senão um mundo passado (‘eu estava tranqüilo...’)”, quando subitamente algo me carregou para outro mundo aterrorizante, pelo menos o era naquele exato instante, o que veio a abalar profundamente todo uma forma de conceber a vida, com o que até então era concebido como meu território existencial6.

Segundo a ótica apresentada por Deleuze e Guattari, a nossa existência, aparentemente individualizada e única, vive cotidianamente em um processo intenso e ininterrupto de desterritorializações e reterritorializações. Não podemos viver sem estarmos inseridos na órbita de algum território existencial. No entanto, ele jamais é fixo ou inalterável, sendo concebido por Deleuze e Guattari sempre como ponto de partida e não de chegada.

Queiramos ou não, nossos territórios estão cotidianamente sendo transformados e re-transformados, mesmo que inconscientemente, por acontecimentos externos a nós. É como se um estranho em nós7 sempre estivesse à espreita pronto a atravessar e a metamorfosear maneiras repetitivas e habituais de vivenciar a realidade aparentemente única de cada indivíduo, como se nada pudesse altera-la, modificar a direção, já decodificada pelo lançador, de sua flecha rumo ao futuro.

Foi exatamente o que aconteceu naquele preciso segundo existencial. O “meu” território existencial, ao se deparar com uma forte carga de sensação e de percepção, entrou em um processo fulminante, desejando eu ou não, de desterritorialização que, segundo Deleuze e Guattari, pode ser positiva ou negativa8, não existindo um efeito específico e determinado aprioristicamente para cada causa, ou seja, um acontecimento exterior, em horas idênticas e no mesmo espaço geográfico, pode levar duas pessoas a caminhos totalmente distintos e múltiplos.

A partir de uma realidade como essa, é inevitável que venha a seguinte indagação: O que tende a ocorrer com um pai ou mãe ao receber a notícia que seu filho corre sérios riscos de não ser uma criança regularmente concebia como “normal”, sendo possivelmente portadora de uma “doença” totalmente desconhecida para a família ou recheada de pré-conceitos? Quais são as chances dessa pessoa aceitar que seu território existencial acabou de entrar inevitavelmente, reconheça ela ou não, em uma irresistível dinâmica desterritorializante? E finalmente, será esse fluxo negativo ou positivo? 

Retornando ao nosso caso específico, é bastante comum que essa inevitável desterritorialização beire ou caia na armadilha do que Deleuze e Guattari chamaram de linha de morte ou de destruição. Diante disso, muitos pais se separam; outros simplesmente abandonam ou entregam a criança a uma instituição qualquer, acreditando no fantasma de que seu filho é “incapaz e não vai ser hábil ou esperto o suficiente para se proteger do mundo externo”.

Outro efeito possível é a superproteção, no qual instala-se um pensar por nós, ou seja, os pais se auto-proclamam a voz e a consciência do filho em conseqüência da crença de que a criança jamais estará apta a pensar e agir por si mesma. Ambos os comportamentos são amplamente destrutivos, para não dizer mortíferos, tanto para os pais como para o filho, pois significa brecar de uma forma apriorística qualquer possibilidade de vida e de criação. É o mesmo que dizer: “não adiante investir em seu desenvolvimento, pois a criança é limitada e não vai conseguir aprender ou apreender nada”. 

Outra saída, no entanto, é não se deixar embarcar nesse pessimismo mortífero e determinista, partindo para uma trilha mais instigante e desafiadora: o de investir positivamente na criança acreditando em sua autonomia diante de um mundo externo que, muitas vezes, aposta na destruição e no aniquilamento. Trata-se de garimpar múltiplas aberturas para que a criança possa exprimir seus desejos e necessidades, tanto no campo social como em sua mais pura singularidade.

Os que não foram embebidos pela desterritorialização negativa, portanto, buscam pegar o problema para si. É o mesmo que se permitir ir ao encontro de um novo corpo existencial propiciado pelo que até então não era concebido como uma possibilidade concreta: o inominável. A questão a ser descortinada a partir de agora é a seguinte: que novo traçado seguir diante desse momento inestimável na existência de qualquer um que venha a experimentá-lo?

DESTERRITORIALIZAÇÕES POSITIVAS:

 UMA NOVA VIDA A SER POTENCIALIZADA

Desdobrando um pouco mais as questões tratadas até o momento, uma outra linha possível de ser constatada é a de que, no âmbito da sociedade contemporânea, há uma rejeição, quase total, da exclusão social. O próprio discurso midiático parte de princípio de que a palavra de ordem da atualidade é a educação inclusiva.

Se levarmos em consideração que, nos tempos atuais, tanto políticos – de praticamente todos os espectros ideológicos –, como a própria mídia, vem se postando cotidianamente contra qualquer tipo de marginalização, o eixo de debate em relação à simples dicotomia exclusão/inclusão muda de tom. Lancemos, em primeiro lugar, o seguinte postulado. Muitos pais não estão lutando para estar dentro da lógica dominante simplesmente porque crianças como o Thiago nem chegaram a ser colocados à margem de algo que esteja supostamente fora.

Em segundo lugar, é conveniente realizar um paralelo crítico entre dois períodos de nossa historiografia recente. Sobretudo da década de 90 para cá, as palavras de ordem da mídia objetivaram, a todo custo, retroalimentar a idéia de que as classes sociais, não importando quais forem, devem ser cidadãs incluídas na órbita do sistema vigente.

Desde o momento da ruína ideológica do chamado socialismo real, portanto, expressões, tais como a luta pela conquista de uma cidadania plena de direitos, perderam sua carga disruptora e passaram a fazer parte do dicionário capitalista, no sentido de que ser incluído passou a significar estar apto a produzir para o mercado, ou melhor, o de alcançar o status de cidadão produtor e consumidor.

Por outro lado, independente de uma análise valorativa daquele socialismo que, em nome de uma suposta igualdade social, esmagou sonhos e liberdades, as palavras cidadania e inclusão eram vistas pelo intitulado mundo livre e democrático, durante Guerra Fria, como insufladoras de movimentos sociais e políticos no campo das esquerdas revolucionárias ou reformistas, almejando o atrelamento com o que a ex-URSS simbolizava no campo da política.

Como bem disseram Jameson, Virilio, Deleuze e Guattari, entre outros, a contemporaneidade instituiu o fim do fora, ou seja, ninguém pode ser alijado da máquina capitalista. Diante das implicações em torno desse princípio, trata-se de embarcar aqui em um outro dilema: qual é a qualidade de inclusão que uns e outros desejam. Tal propósito nos leva a pensar sobre o tipo de inclusão social constantemente propagado pelos chamados formadores de opinião, destacando-se, nesse processo, os meios de comunicação de massa, sobretudo a televisão.

Em uma reportagem recente, colocada ao ar mais precisamente por uma emissora de televisão em 1998, postulou-se a possibilidade de que adolescentes portadores da Síndrome de Down possam estar aptos a serem aproveitados pelo mercado de trabalho. O motivo? A sua proximidade com a “normalidade”. Ora, se a reportagem partiu do pressuposto de que existe um modelo a ser seguido é porque o outro lado da moeda também é verdadeiro, ou seja, o da “anormalidade”.

E para operacionalizar essa inclusão é necessário que adolescentes rotulados como “anormais” se transformem em cópias reais do que a sociedade concebe como o protótipo da perfeição. Aí convém lembrar que, desde Platão, a sociedade ocidental anseia por um modelo ideal de sociedade restando à grande maioria a sina de navegar entre o que o filósofo grego chamou de cópia e de seu oposto indesejado: o simulacro. 

“Há muitas maneiras de abordar esse ‘avesso’ da racionalidade humana. Pode-se negar o problema ou reduzi-lo ao domínio da lógica habitual, da normalidade e da boa aceitação social. Considerar-se-á, portanto, que o mundo dos desejos e das paixões se reduz a uma perturbação no conhecimento objetivo, um ‘ruído’, (...). Dessa perspectiva, nada mais resta que tentar corrigir tais falhas, de modo a retornar às normas dominantes. Inversamente, pode-se considerar que esses comportamentos dependem de uma lógica diferente, que deve ser estruturado como tal. Em vez de abandona-los à sua irracionalidade aparente, vamos então trata-los como uma espécie de matéria prima, como uma espécie de mineral que se podem extrair elementos essenciais à vida da humanidade, especialmente á sua vida de desejo e às suas potencialidades criativas9” (Guattari, 1987:165).

Por essa via, novas portas de saída e de entrada podem estar constantemente sendo construídas e reconstruídas em um processo imanente de desterritorialização positiva. Talvez caiba aqui trazer á tona o filósofo Espinosa, quando ele disse que não existe o “bom” e o “mau” e sim “bons e maus encontros10”.

“Há dois tipos básicos de encontro: um bom e um mau encontro de corpo, ou de alma, visto que para Espinoza a alma ou o espírito é a idéia de um corpo. Um bom encontro do corpo é aquele em que o corpo se relaciona, que se mistura com o nosso, combina com ele, isto é, compõe sua própria relação característica com a relação de nosso corpo. Um mau encontro é aquele em que um corpo que se relaciona com o nosso não combina com ele e tende a decompor ou a destruir, em parte ou totalmente, sua relação característica11”

Nesse contexto, uma família que rejeita ou super proteja o seu filho simplesmente por ele ser diferente do modelo de “normalidade” vigente talvez esteja, antes de pelo menos tentar oferecer a ele uma chance de viver, promovendo um mau encontro e, conseqüentemente, traçando uma possível linha de desilusão, angústia, tristeza e derrotas tanto para a criança como para a própria família. Agora, aquela que recebeu o recém nascido como ele é e buscou apostar em seu futuro propiciou um “bom encontro”. Na prática, é o que Deleuze e Guattari nos ajudaram a pensar:

“Não sabemos nada de um corpo enquanto não sabemos o que pode ele, isto é, quais seus afectos, como eles podem ou não compor-se com outros afectos, com os afectos de um outro corpo, seja para destruí-lo ou ser destruído por ele, seja para trocar com esse outro ações e paixões, seja para compor com ele um corpo mais potente12” 
Trata-se, portanto, de pensar em múltiplos e micros devires13, tendo como ponto (ou pontos) de partida o pressuposto de que a linha da vida de uma criança com Síndrome de Down não deva ser determinada em função de sua origem e, por conseguinte, da produção de generalizações dúbias, que podem passar a ser concebidos como verdades supostamente absolutas e inquestionáveis A preocupação, nesse sentido, é com os encontros, bons e maus, que essa criança inevitavelmente terá pela frente.

É nessa perspectiva que o debate inicial proposto por esse artigo não se resume mais à simples contradição exclusão/inclusão e sim na qualidade da inclusão pretendida. Significa pensar, retomando mais uma vez Espinosa, em uma nova ética da diferença, em que o muro hierarquizante da fragmentação possa entrar, sem deixar vestígios, no mundo desterritorializante e imanente da heterogênese14: o devir outro.
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3 No lançamento do Projeto Genoma Humano fortaleceu, pelo menos em um primeiro instante, a idéia de que a medicina preventiva teria gerado uma possível onipotência da ciência no sentido de que agora a humanidade está apta a alcançar o que sempre sonhou: a perfeição humana via manipulação genética.
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