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Introducgao

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF),
da Organiza¢io Mundial da Satide (OMS), define deficiéncias como “problemas nas
fungoes ou nas estruturas do corpo como um desvio significativo ou uma perda”. Elas
“correspondem a um desvio dos padroes populacionais geralmente aceitos no estado
biomédico do corpo e das suas fun¢des”, podendo ser “tempordrias ou permanentes;

progressivas, regressivas ou estdveis; intermitentes ou continuas™.

O termo “deficiéncia” origina-se do latim deficientia, que significa falta, mas também
enfraquecimento e abandono. E se nas dreas da Satide a deficiéncia representa um desvio
importante ou uma perda de fungdes, sejam fisicas ou intelectuais, em 4mbito social o

significado extravasa os limites do verndculo e se aproxima de sua etimologia.

No livro “O que ¢ deficiéncia”, Débora Diniz escreve que, antes objeto

[...] De um campo estritamente biomédico, confinado aos saberes médicos,
psicoldgicos e de reabilitagio, a deficiéncia passou a ser também um campo das

humanidades®. (p. 9)

Explica a autora que a referida ampliacio de perspectiva, classificada como “guinada
académica”, teve origem nos Estados Unidos e no Reino Unido na década de 1970,
quando se criaram novos paradigmas acerca da deficiéncia, que, hoje,

[...] ndo é mais uma simples expressio de uma lesio que impde restri¢des a
participagio social de uma pessoa; deficiéncia ¢ um conceito complexo, que
reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia a estrutura social que

oprime a pessoa deficiente® (p. 9-10)

De acordo com estimativa da Organizagio das Nagoes Unidas (ONU), uma em
cada cinco pessoas em todo o mundo sofre de algum tipo de deficiéncia. Em nimeros

absolutos, ¢ quase 1,5 bilhdo de pessoas.

No Brasil, o Censo Demogréfico de 2010 indicava que 45,6 milhdes de pessoas — ou
quase 24% da populagio aquela época — declaravam ter a0 menos um tipo de deficiéncia.
Em 2018, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), responsavel pelo censo,
emitiu nota técnica de releitura analitica dos referidos dados a partir da adogio completa
de orientagio do Grupo de Washington de Estatisticas sobre a Deficiéncia (GW),
vinculado 2 Comissdo de Estatistica da ONU. A revisio, baseada nesse novo critério
para margem de corte, reduziu o ndimero de pessoas com deficiéncia no pais para 12,7
milhdes — ou 6,7% da populagio. Esse total se aproxima dos 12,4 milhdes de pessoas com
deficiéncia — ou 6,2% da populagio — obtidos pela Pesquisa Nacional de Satde (PNS)
2013, também feita pelo IBGE.

Embora a Convengio Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
aprovada pela Assembleia Geral das Na¢oes Unidas em 13 de dezembro de 2006 ¢
promulgada pelo Brasil em 25 de agosto de 2009, garanta as pessoas com deficiéncia o
mesmo tratamento que a sociedade dispensa aos demais cidaddos, o que se observa ¢ que
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quase 80% dos 168 paises signatdrios ainda nio cumprem as metas de garantir direitos
civis iguais, direito a satide, a educagio e ao trabalho 4 populagio com deficiéncia’.

Nao bastasse a caréncia de politicas publicas eficazes para a real inclusio das pessoas
com deficiéncia na sociedade, em seus diversos campos, a problemdtica da exclusio
estende-se em parte aos familiares e/ou responsaveis. E isso porque eles também tendem a
se tornar pessoas com necessidades especificas, carentes de orientagio e de acesso a grupos
de apoio. “Na verdade, sdo eles que intermediario a integra¢io ou inclusio de seus filhos
junto a comunidade™ (p. 53).

No que concerne a atuagio da familia nesse processo de inclusio, a literatura

mostra quc

[...] a presenga de uma pessoa deficiente na casa [...] exigird, de cada membro
da familia, redefini¢do de papéis e mudanga [...]. Haverd sempre necessidades
excepcionais — de tempo, reestrutura familiar, mudangas de atitudes e valores e
novos estilos de vida’®. (p. 86)

Vieira et al.%, sendo mais especificos, demonstram que

[...] as mies de criangas com paralisia cerebral, em especial, passam por
diversas situagdes, como alteragdes na vida profissional e financeira, por
exemplo; [...] é reduzido o tempo livre, em virtude da sobrecarga de cuidados
prestados a crianga, como vesti-las, alimenti-las, higienizi-las, acompanha-las
aos tratamentos e consultas; também h4 sentimentos de culpa e isolamento,
reduzindo seus contatos sociais e culturais; além disso, hd limites sociais
e psicolégicos, sendo as atitudes da sociedade em relagio as pessoas com

deficiéncia mental, geralmente, negativas®. (p. 58)

Referindo-se as genitoras, no é incomum que elas se vejam obrigadas a abdicar
de seus anseios e projetos, nos imbitos pessoal e profissional, para se dedicarem aos
cuidados intrinsecos a realidade limitada de seus descendentes.

Tal situagio reforga uma necessidade premente: essas mulheres terdo de adquirir
conhecimentos especiais e a compreensio da dindmica do comportamento humano,
dos fenémenos de transformagio e da psicologia da vida cotidiana. Somente pela
expansio do seu conhecimento e dos sentimentos que trazem consigo, a esperanga,
elas serdo capazes de alcangar a agio criativa’® (p. 93) para enfrentamento de um rotina

reinventada e adaptada.

Considerando-se, portanto, que as familias de pessoas com deficiéncia precisam de
assisténcia aos seus, 20 mesmo tempo em que buscam alguma forma de acolhimento
para tal enfrentamento, espera-se que iniciativas que cumpram essas fun¢des tenham

relevincia e impacto positivo na vida dos familiares.

Nesse sentido, atividades humanisticas podem aprimorar neles essa sensagio de
acolhimento e contribuir para que eventuais entraves afetivos, psicossociais, culturais
e profissionais, originados com a deficiéncia de seus descendentes, sejam atenuados ou
experimentados sob uma perspectiva menos desalentadora e, eventualmente, mais otimista.
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E nesse ponto que se observa uma aproximagio entre tal possibilidade e o conceito
de humaniza¢io formulado pelo filésofo francés Charles-Louis de Secondat, conhecido
como Montesquieu, em “O gosto”, de “ampliagdo da esfera da presenga do ser”, em uma
tradugio do pensador Teixeira Coelho®. E ¢ nesse ponto, também, que dinimicas, como o
Laboratério de Humanidades (LabHum), do Centro de Histéria e Filosofia das Ciéncias
da Satde da Universidade Federal de Sdo Paulo (CeHFi-Unifesp), podem cumprir tal
papel, colaborando para que realidades, como a ora apresentada, que se aproximam
da despersonalizagio e da desumanizagio, sejam transformadas em oportunidades de
reaproximagio com o “eu interior”, desfigurado pelo estigma da deficiéncia em familia.

O Laboratorio de Humanidades

O LabHum ¢ uma experiéncia de leitura e releitura compartilhada surgida em 2003,
na Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de Paulo (EPM-Unitfesp),
cujos objetivos sdo despertar os afetos e sentimentos dos participantes e fomentar neles
a humanizag¢io por meio da discussdo coletiva de temas existenciais suscitados por

cldssicos da literatura universal — pilares da dindmica.
E por que os cldssicos, em detrimento das obras contemporaneas?

No livro “A Literatura como remédio — os cldssicos e a saide da alma” de 2017,
Gallian, citando “Por que ler os cldssicos”, de Italo Calvino, explica que

[...] um dos elementos que mais caracterizam uma obra cldssica ¢ justamente
o de apresentar, de uma forma magistral, o “problema” do humano enquanto
questdo eterna e universal, para além das circunstincias histéricas e culturais.
Assim, inevitavelmente, a leitura de um cldssico suscitard o reconhecimento
dessas questoes essenciais da existéncia humana, despertando no leitor a
curiosidade e o desejo de enfrenti-las’. (p. 175-6)

Assim sendo, como experiéncia humanistica baseada no compartilhamento de
reflexdes originadas em obras literdrias — portanto, uma experiéncia estético-reflexiva —,
o LabHum provoca nos participantes a elaboragio e a expressio de afetos, sentimentos
e ideias, em um verdadeiro processo de transformagio em que se verifica a renovagio de
aspectos emocionais € a aquisigao de uma nova consciéncia, mostrando-se dessa forma
um potente meio de humaniza¢io’ (p. 13).

O experimento do LabHum ensina que a literatura e a narrativa literdria, ao
mobilizarem os afetos, surgem como um acontecimento estético — de aesthesis (despertar)
—, no qual esse despertar afetivo desencadeia um intenso processo reflexivo, pelo mergulho e

pelo encontro com questdes essenciais da existéncia humana trazidas pela literatura.

Werner Jaeger, no livro “Paideia: a formagio do homem grego”, citado por Gallian,
na década de 1930, jd dizia que
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[...] hd no 4mago das grandes obras alguma coisa que tem validade universal,
e que, ao ser, de alguma maneira, reconhecida por quem as estd fruindo,
desencadeia uma forga emocional capaz de mover os homens. Esta experiéncia
nio tem um sentido meramente sensivel, mas de profundidade. Nio se limita 2
dramatizagio exterior que torna a narra¢ao uma agao participada, mas penetra
no espiritual, no que a pessoa tem de mais profundo. E, para os gregos, esta
conversdo espiritual, que provém da experiéncia estética e afeta a dimensio ética
da pessoa, encerra o sentido mais profundo e completo da terapia. A psicogagia é
a conversio que traz a cura, em sua dimensio mais ampla, envolvendo o espirito,
aalma e o corpo’. (p. 200-1)

Contemporineo de Jaeger, Henri Bergson, nessa mesma época, no ensaio “A
percepgio da mudanga”, destacava o papel essencial desempenhado pelos escritores,
considerados artistas das letras:

A arte visa nos mostrar, na natureza e no espirito, fora de nés e em nds, coisas
que nio impressionavam explicitamente nossos sentidos e nossa consciéncia.
O poeta e o romancista divulgam o que estava em nés mas que ignordvamos
porque faltava-nos palavras. [...] A medida que nos falam, aparecem-nos matizes
de emogio que podiam estar representados em nés hd muito tempo, mas que
permaneciam invisiveis [...]'. (p.155)

Convém destacar, também, o que diz Paul Ricouer, na trilogia “Tempo e narrativa”".

Para ele, a narrativa ¢ uma mediadora da linguagem e da agio, tendo a qualidade de
apreender a intensidade da experiéncia humana ao inscrevé-la em uma temporalidade.

Ainda de acordo com esse autor, a atividade narrativa confere ao homem a
possibilidade de uma relagio mais evidente com o tempo, a partir do momento em
que garante a possibilidade de apreender a respeito de sua passagem, mas também
de anuncii-la e compartilhéd-la, relacionando assim os trés grandes “instantes” da
existéncia — passado, presente e futuro.

Também ¢ de Ricouer a concepgio de identidade trabalhada nessa investigagio.
Segundo ele, essa concepgio é sempre narrativa, pois nio hi como compreendé-la sem
que se recorra a uma narra¢io. Da mesma maneira, cumpre papel de mediadora — como
ja mencionado —, haja vista constituir-se no encontro com o outro, permitindo quea
pessoa se aproprie do mundo e se modifique, permanecendo nele.

Depreende-se, com isso, que as narrativas literdrias, como expressoes artisticas, se
revelam vigoroso meio de transformag(’)es pessoais possiveis — e de humaniza(;io, por
conseguinte, como “ampliagio da esfera da presenga do ser” — quando trabalhadas
como instrumentos de despertamento e explicitagio de afetos, em uma dinimica
coletiva, tendo em vista a possibilidade de reflexdes sobre vida e ressignificagoes — pela
perspectiva de temas suscitados nos livros, tal qual sugere o LabHum.

Como bem destaca Antoine Compagnon em seu “Literatura para qué?”, a
literatura, no papel de protagonista de tal experiéncia humanistica,
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[...] permite acessar uma experiéncia sensivel e um conhecimento moral que
seria dificil, até mesmo impossivel, de se adquirir nos tratados dos filésofos. Ela
contribui, portanto, de maneira insubstituivel, tanto para a ética prdtica como
para a ética especulativa®. (p. 46)

Sobre o uso da literatura na construgio de uma abordagem hermenéutica da relagio
saide-doenca, Caprara diz que

As obras literdrias permitem abordar aspectos da vida humana, como o fato

de saber lidar com as emogdes, que sio elementos constitutivos importantes
especialmente na relagio médico-paciente [...]

A comunicagio médico-paciente pode ser aprendida como técnica, mas
certamente a obra literdria permite construir um contexto ético na qual a relagio
vai se desenvolvendo™. (p. 929)

Metodologia

A metodologia utilizada neste estudo foi a do LabHum, atividade do projeto regular
de pesquisa Humanidades, Narrativas e Humanizag¢io em Satde, do CeHFi-Unifesp,
que conta com financiamento da Fapesp e congrega mais de uma dezena de pesquisadores
no nivel de iniciagdo cientifica, mestrado e doutorado dos programas de Saide Coletiva e
Ensino em Ciéncias da Satide da EPM-Unifesp°.

Surgido com base em encontros com estudantes de graduagio em Medicina, o

LabHum busca promover a formagio humanistica e a humanizagio em satde’®.

A aplicagio do LabHum se d4 por meio de ciclos especificos por livros. Assim, um
livro é igual a um ciclo.

Os ciclos regulares sio constituidos por encontros semanais, de uma hora e trinta

minutos de duragio.

Espera-se que os participantes fagam uma leitura prévia do livro que serd trabalhado

no ciclo, embora essa nio seja uma atividade exclusiva de quem a cumpre.

No primeiro encontro, o coordenador da atividade conta a histéria do laboratério,
explica os objetivos e a metodologia, menciona os efeitos possiveis e esclarece os

fundamentos tedricos da vivéncia.

Concluida essa apresentagio, tem inicio a dinimica, quando 0s participantes sao
convidados a relatar suas Histdrias de Leitura — a primeira etapa da metodologia.
A eles cabe narrar a experiéncia pessoal de leitura da obra, com destaque aos afetos
despertados, sentimentos percebidos, lembrangas proporcionadas e possiveis

questionamentos surgidos.
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Posteriormente as Hist6rias de Leitura, que fecham o primeiro encontro do LabHum,
seguem os Itinerdrios de Discussao — a segunda etapa da metodologia. E quando costumam
iniciar as reflexdes em grupo acerca dos temas centrais da narrativa, levantados pelos
participantes e registrados pelo coordenador da atividade na fase de Histérias de Leitura. O

ndmero de encontros de Itinerdrios de Discussio varia conforme a extensio da obra.

Ao final dos Itinerdrios de Discussdo, os participantes vivenciam a terceira e ltima
etapa da metodologia: as Histdrias de Convivéncia.

Narradas pelos participantes em encontro tnico, essas histdrias sio uma sintese
individual sobre a experiéncia de participagio no Laboratério, oral ou escrita, que

torna publicos os efeitos da vivéncia na vida e na personalidade de cada um.

Sendo bem-sucedida, a metodologia pode promover, ao término de sua aplicagio,
a revisio de valores, conceitos e opinides acerca de temas caros a existéncia humana,

concretizando-se, assim, o esperado processo de humanizagio.

Com relagio as metodologias da investigagdo, foram utilizadas a da Observagio
Participante e a da Histéria Oral de Vida.

A primeira implica, por parte do observador, conforme Valladares', saber ver,
escutar, utilizar todos os sentidos e fazer perguntas no momento adequado.

Ainda sobre Observagio Participante, Fernandes' diz que pressupde o convivio, a
comunicagio e o intercimbio de vivéncias, predominantemente por meio da utilizagio
dos sentidos, entre o pesquisador, os participantes do estudo e o contexto das relagoes
que circundam a todos — ou seja, € o estar, observar, participar e tomar notas enquanto
as a¢des acontecem.

Os dados da pesquisa foram coletados por meio dos seguintes procedimentos: gravagio
integral em dudio dos encontros, de todos os ciclos, pelo coordenador, com o gravador
existente em telefone celular, e anotagdes de campo, também pelo condutor do LabHum.

Apés a realizagio dos ciclos de LabHum, foram realizadas entrevistas com as
participantes segundo a técnica da Histéria Oral de Vida”, quais sejam: gravagio digital da
entrevista € sua posterior transcri¢ao, textualizag:a’lo, transcriagao, conferéncia e Validagio.

Conforme os autores, transcrigio ¢ a passagem rigorosa da gravagio para o texto
escrito. J4 na textualizagdo, as perguntas sio transportadas e agregadas as respostas, e
os depoimentos sio reorganizados em primeira pessoa. Na transcriagio, o pesquisador
intervém mais ativamente, procurando incluir no texto o sentimento demonstrado
durante a narrativa da histéria. Tal versdo transcriada é, posteriormente, submetida a
avaliagdo, a conferéncia e 4 autorizagio do autor da narrativa, para validagio e legitimagio.

Apés obtidos pelas metodologias supracitadas, os dados foram organizados e
interpretados, também em dmbito qualitativo, por meio do processo de Imersio e
Cristalizagdo, cunhado por Miller e Crabtree e descrito por Borkan®.

Por meio de leituras consecutivas para poder vivenciar o texto, tal metodologia
prevé ciclos de imersdes nas narrativas colhidas. A esses ciclos seguem as reflexdes pelo
pesquisador, denominadas, pelo autor, cristalizagoes intuitivas.
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Por exigir envolvimento emocional e cognitivo, esse método de andlise permite que
o pesquisador vd além da interpretagio manifesta para ver, ouvir e sentir os dados,
de modo que tenha condi¢bes de isentar suas préprias opinides das descobertas e

interpretagdes realizadas.

Uma vez efetuada essa primeira fase de interpretagio das narrativas em uma
perspectiva fenomenolégica, foram definidos temas e categorias emergentes,
posteriormente analisados a luz do referencial tedrico pertinente, possibilitando
a apresentagio de consideragoes e conclusoes que poderdo nortear novas

intervengdes em contextos andlogos e/ou pesquisas semelhantes.

Este estudo estd aprovado pelo Comité de Eticae Pesquisa da EPM-Unifesp, sob
parecer namero 3.618.860.

Resultados e discussao

O estudo ora apresentado foi feito com base na aplicagio de dois ciclos do
LabHum, em outubro e novembro de 2019, em dois grupos de dez mulheres, mies
de pessoas com deficiéncia de oito a 16 anos de idade, assistidas por organiza¢io nio

governamental, convidadas a participar da atividade voluntariamente.

Para a realizagio de ambos os ciclos, foi escolhida a narrativa “Um apélogo”, do
escritor brasileiro Machado de Assis.

A obra retrata a histéria de um didlogo ficticio, permeado por alto nivel de
animosidade, entre uma agulha e um novelo de linha, cada qual valorizando
excessivamente seu préprio trabalho como principal responsivel pela confec¢io de um
vestido, depreciando, para isso, o trabalho desempenhado por seu interlocutor.

Tal narrativa ¢ uma fibula:

[...] narrativa curta, ndo raro identificada com o apdlogo ou a pardbola, em razio
da moral, implicita ou explicita, que deve encerrar, e de sua estrutura dramdtica.
No geral, é protagonizada por animais irracionais, cujo comportamento,
preservando as caracteristicas préprias, deixa transparecer uma alusio, via de
regra satirica ou pedagdgica, aos seres humanos®. (p. 184)

A opgio pelo referido género literdrio deu-se pelo fato de ser ele de fécil linguagem
e compreensio, acessivel mesmo a quem nio cultiva o hdbito da leitura, e por conter,
implicitas ou explicitas, mensagens e ensinamentos engrandecedores, capazes de
impactar positivamente os pensamentos e atitudes de quem, por circunstancias
diversas, abdicou de si prépria em prol da uma vida melhor para os filhos.

Os ciclos do LabHum da fibula machadiana aconteceram separadamente e tiveram
quatro encontros com cada um dos grupos observados. Tais encontros foram realizados
semanalmente, e, durante o perfodo em questio, foram aplicadas as trés fases da
metodologia do LabHum.
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Para investiga¢do do LabHum com apoio de bibliografia pertinente, recorreu-se
aos seguintes autores: Amiralian®, que analisa quanto a percepgio da deficiéncia do
outro pode levar i consciéncia dos préprios limites e das préprias deficiéncias, além
de também falar sobre os sentimentos, capacidades e incapacidades no processo de
empatia de cuidadores em relagio 4 pessoa com deficiéncia; Fédida®, por creditar
a deficiéncia o ressurgimento de angustias e por lembrar a vulnerabilidade do ser
humano; e Miller*, que orienta mies, em especial, a adotar determinadas priticas de
controle do estresse para autopreservagio e, por consequéncia, maior equilibrio no
trato com filhos com deficiéncias.

A experiéncia pretendia investigar os efeitos causados pelo debate de temas
existenciais, suscitados por um cldssico da literatura, em maes de pessoas com deficiéncia,
partindo da premissa j4 mencionada de que a literatura amplia a capacidade de percepgao
das experiéncias e do mundo, de modo que pode contribuir para a ressignificagio de
sentimentos, valores e vivéncias.

Para o cumprimento desta proposta, a hipétese trabalhada foi a de que o contato
com situagdes adversas na narrativa literdria poderia criar empatia e permitir as
participantes da atividade o compartilhamento de experiéncias e impressoes acerca das
dificuldades pessoais observadas diante das limitagdes impostas pela deficiéncia de seus
descendentes, em 4mbito familiar, ou de outros aspectos correlacionados a tal realidade
em uma perspectiva social mais ampla.

Durante a aplicagio dos ciclos, considerando-se os oito encontros realizados, 16
temas relativos a “Um apdlogo” foram observados pelas voluntdrias, ora listados
conforme mencionados:

1. arrogancia/prepoténcia;
orgulho;
vaidade;

autoestima;

2

3

4

S. maturidade;

6. humildade;
7. competitividade;
8. inveja;

9. alteridade;

10. aparéncias;

11. sinceridade;

12. adversidades;

13. reagdo a provocagoes;
14. empatia;

15. julgamento; e

16. gratido/reconhecimento.

Interface (Botucatu)  https:/doi.org/10.1590/Interface 200106

9/17



A ressignificagdo da deficiéncia pela literatura: os impactos do Laboratorio de ... Junior RM, et al

@

Alguns desses temas foram aprofundados durante os encontros de Itinerdrios de
Discussio — a segunda etapa da metodologia do LabHum —, em especial, e desdobraram-
se em percepgdes e manifestagdes que permitiram relacionar o 4mago do didlogo ficticio
entre os objetos, na narrativa machadiana, e a singularidade de aspectos da existéncia
individual por elas retratada.

Essa relagio entre narrativa e singularidade ¢, para Dilthey, consequéncia da
compreensio, no contexto da hermenéutica, induzida pela literatura como meio de
objetivagio da subjetivagio. Diz Dilthey:

A importincia imensurdvel da literatura para nosso entendimento da vida
espiritual e da histdria reside exatamente no ato de que a vida interior encontra
somente na linguagem sua expressao completa, exaustiva e objetiva. Por isso,
aarte de entender tem seu centro na exegese ou interpretag¢io daquilo que foi
preservado da existéncia humana pela tradigao escrita®. (p. 367)

Nesse movimento de conexdo entre narrativa e subjetividade, um dos temas suscitados
durante os ciclos de LabHum foi o que consumiu mais tempo de reflexdo e surgiu em
ambos os grupos, ainda que sob perspectivas relativamente diferentes: a alteridade.

Em linhas gerais, as voluntdrias de um dos grupos ativeram-se a importincia
do outro em suas préprias vidas e no trabalho coletivo em prol do que consideraram
“um bem maior”, como se manifestou uma delas, em detrimento de orgulho, vaidade
e competitividade em busca de reconhecimento, seja préprio ou por terceiros, tal qual
agulha e linha demonstram no decorrer do didlogo em “Um apélogo”, partindo da
desvalorizagio mutua como meio de supervalorizag¢io individual.

De volta a0 método compreensivo de Dilthey, Sass explica que o posicionamento
supracitado, como interpreta¢io de uma vivéncia, ocorre quando essa interpretagio se
objetiva na expressio concreta:

Eo espirito objetivado do ser humano que a compreensio visa decifrar. S6 hd

compreensio por intermédio da expressio. E o sentido impresso na expressio

surge da manifestagio daquilo que foi vivenciado de algum modo. Interpreta-se,
assim, sentidos e significados oriundos de experiéncias®. (p. 546)

Nesse sentido, baseadas em suas experiéncias subjetivas e na interpretagio que
fizeram da fébula, as participantes externaram opinides e valores sobre a alteridade — e

temas correlacionados — por meio de frases como:
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“E preciso enxergar o outro”.

“Ninguém ¢ mais do que ninguém”.

“Precisamos um do outro para poder evoluir”.

“A gente ndo ¢ ninguém sozinho”.

“Para tudo dependemos do outro, do nascimento até a morte”.

“Qual é 0 lugar do outro?”.

“As vezes a gente s6 vé nossas qualidades e nio as dos outros. E todos tém
defeitos e qualidades”.

“Nio devemos encarar tanto o defeito do outro como definitivo. Nem todas as

pedras amontoadas sio ruinas”.

“E preciso respeitar a opinido do outro e saber se posicionar em relagio ao
outro”.

“Aprendi a respeitar o olhar do outro”.
“Por que apontar o dedo para o outro?”.

“Devemos aprender a sentir orgulho da gente e do outro também. Afinal, a
gente nio ¢ nada sem o outro”.

“Um aprende com o outro. Nio devemos nos sobrepor ao outro”.
“O outro nio ¢ culpado pelo meu problema”.

“Procuro me colocar no lugar do outro”.

“Conviver ¢ aprender a respeitar e aceitar o outro”.

“Preciso tentar lidar com as diferengas de cada um”.

“Nio ¢ ficil lidar com as diferengas das outras pessoas”.

“Tenho de respeitar o momento do outro e o jeito do outro”.

“A gente nio ¢ Gnico; ndo consegue nada sozinho”.

“Todos tém fung¢io importante na criagio do produto final” [referindo-se ao

vestido citado na narrativa].

“Cada um de nés tem suas préprias qualidades e sua missio individual, mas um
depende do outro. Todas as qualidades somadas vio dar o resultado esperado”.

Em dissonincia das reflexdes centradas no tema ora exposto, mas em clara expressio

de ressignificagio de valor subjetivo relacionado a deficiéncia, motivada pela reflexo

coletiva acerca da temdtica suscitada pela narrativa machadiana, uma das participantes

declarou: “a maternidade especial ¢ um aprendizado” e que “a gente precisa se amar

primeiro [antes de amar o outro]”, evidenciando, assim, que antes de um outro hd um

eu que carece ser percebido, respeitado e valorizado, qualquer que seja sua condigio.

Sobre tal perspectiva relacional, entre o eu (representado pela mie) e o tu (representado

pelo outro por ela idealizado), para a construgio da alteridade, Buber diz que

Interface (Botucatu)  https:/doi.org/10.1590/Interface 200106

11/17



A ressignificagdo da deficiéncia pela literatura: os impactos do Laboratorio de ... Junior RM, et al

@

Somente aquele que se volta para o outro homem enquanto tal e a ele se associa
recebe neste outro o mundo. Somente o ser cuja alteridade, acolhida pelo meu
ser, vive face a mim com toda a densidade da existéncia é que me traz a irradiagio
da eternidade. Somente quando duas pessoas dizem, uma a outra, com a
totalidade dos seus seres: ‘¢s tu!” é que se instala entre elas o Entre”. (p. 65)

A deficiéncia pela perspectiva da alteridade

Se a subjetividade das participantes de um grupo concentrou as reflexdes sobre
alteridade em uma tentativa de equiparagio de condi¢des entre as pessoas, sejam elas
com deficiéncia ou nio, ainda que pela perspectiva Ginica e limitada da importincia da
coletividade na constru¢io de uma realidade mais equitativa — em analogia ao vestido
que seria confeccionado pela agulha e pela linha (e por outros personagens, secunddrios
e/ou nio mencionados) da fibula —, o segundo grupo aproximou-se da formulagio de
uma teoria, no cientificista, por meio do papel desempenhado pelas protagonistas da
histéria e pelo didlogo travado por elas.

Em analogia ao trabalho de “abrir caminho” exercido pela agulha na narrativa, uma das
participantes declarou que achava “legal” a agulha “sair abrindo caminho” para a linha coser
o tecido que daria origem ao vestido. E prosseguiu seu raciocinio questionando: “Quantas
vezes ndo abrimos caminhos para as pessoas, € o contririo também?”

Tal reflexio levou a uma constatagio coletiva, com base em uma percepgio subjetiva
comum a todas as participantes, acerca da deficiéncia: embora ainda hoje familias sofram
consequéncias de uma visio estigmatizada do problema — e, conforme declarou uma delas,
“hd dificuldade de aceitar as pessoas como elas sio” —, a sociedade, em uma perspectiva
generalista, ¢ mais inclusiva se comparada a de outras épocas. E isso s6 se deu, na opinido
dessas mulheres, porque “muita gente abriu caminho para chegarmos até aqui”, como disse
outra participante, relembrando o papel da agulha no apSlogo de Machado.

A apropriagdo de uma passagem da narrativa pelas participantes do LabHum,
apos tal constatagio, levou a uma afirmagio por outra das mies, que traduzia um
afeto despertado em todo o grupo durante a dindmica: “Na verdade, as mies e os
filhos especiais de hoje sdo as agulhas das novas geragoes, abrindo caminho para
transformagdes sociais mais profundas, para a construgio de uma nova sociedade”.

Tal opinido desencadeou duas outras manifestagdes congéneres, por outras
duas participantes.

A primeira declarou que “ser agulha ¢ uma honra, porque o importante é abrir
caminho para os outros. Mas também nio deixamos de ser linhas, seguindo pelo
caminho aberto por outras agulhas”. A segunda, por sua vez, admitiu que “o que eu
quero ser na vida é agulha e abrir caminho para as pessoas”.

No que concerne 2 ressignificacdo de perspectivas acerca da deficiéncia filial e
da “maternidade especial” durante a atividade, ambas as questdes emergiram com
frequéncia, estivesse ou nio em debate o tema da alteridade. Possivel foi notar,
entretanto, que ora vinham a tona de modo subjetivo, ora surgiam com manifestagoes
quase diddticas acerca da problemdtica.
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Trés dessas passagens, por participantes diferentes, merecem destaque:

1. Mengio a ndo aprovagio do termo “pessoas especiais” para pessoas com
deficiéncia, sob o argumento de que “especiais nio sio as pessoas, mas suas
necessidades” — no que tangia as reflexoes sobre o lugar do outro como pessoa
com deficiéncia, em uma sociedade ainda nio totalmente inclusiva.

2. O quio transformadora ¢ a experiéncia de ter um filho com deficiéncia, tal qual
declarou uma mie, ao admitir que “eu me transformei depois da minha filha
especial. E tenho orgulho da pessoa que sou hoje” — no que concernia a reflexes
sobre a temdtica do orgulho, em analogia 4 forma como esse sentimento foi
explorado na narrativa machadiana, na perspectiva da agulha em relagio a linha.

3. A forma como a sociedade percebe as “mies especiais”. Segundo uma terceira
voluntdria, “a mie especial sempre ¢ julgada. Quando estd ao lado do seu filho, ¢
uma guerreira, uma pessoa boa. Agora, quando nio estd com o filho, que precisa
dela, torna-se uma pessoa md e deixa de ser uma boa mie” — no que tocava a questio
do julgamento, abordado no apdlogo pela perspectiva da linha, que acusava a agulha
de fazer um trabalho “obscuro e infimo” na confec¢io do vestido.

Tais discursos evidenciam a exteriorizagio do eu dessas mulheres, em um contexto
do que representam em relagio ao outro e em virtude dele, fomentada pela apropriagio
de temdticas suscitadas pela literatura.

No que diz respeito a questio da alteridade nas passagens 2 e 3 acima mencionadas,
Paul Ricouer explica que “A autodesignagio do sujeito falante se produz em situagdes de
interlocugio nas quais a reflexividade se associa a alteridade [...]”* (p. 111) e que “[...] a
alteridade de outrem, como toda outra alteridade, se constitui em (in) mim e a partir de
(aus) mim [...]”* (p. 169).

Lévinas, por sua vez, a0 analisar o papel do discurso e da linguagem nas suas
formulagbes acerca dessa mesma temdtica, explica que

Por meio do discurso, a exterioridade se manifesta sem violéncia alguma e o eu se
poe em relagdo a uma totalidade que, ultrapassando a existéncia subjetiva, realiza
o encontro entre dois seres, um eu e um tu. No entanto, esse eu e esse tu que
figuram no face a face do discurso sio papéis exercidos no drama social, pois os
interlocutores estio determinados por diferentes condigoes™. (p. 45)

Contudo, se a obra literdria fomentou o despertar dos afetos e a linguagem-discurso
permitiu a expressio da alteridade pela percep¢io da presenga do outro, naquilo que
se pode denominar intersubjetividade, superar as barreiras sociais entre o eu e o tu
interpostas pela deficiéncia sé pode ser considerada por essas mulheres uma realidade
plausivel por meio da relagdo constituida por esse encontro.

Se a percepgio ora apresentada se deu pela perspectiva do reconhecimento da pessoa
com deficiéncia e de sua mie-cuidadora como outros corresponséveis pela construgio
de uma aspirada nova ordem sociocultural, mais inclusiva e menos discriminatdria,
pode-se dizer, assim, que a fibula machadiana, inserida na perspectiva dos debates
suscitados na dinimica do LabHum, cumpriu importante papel de ressignificagio de
valores e reelaboragio de anseios, tal qual se espera de uma experiéncia humanistica.
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Consideracoes finais

O alto nivel de subjetividade percebido durante as manifestagdes verbalizadas das
participantes dos ciclos de LabHum, aliado aos referenciais tedricos que norteiam
a aplicagdo da metodologia, permite concluir que a atividade pode ser posicionada
como instrumento fomentador de ressignificagio de opinides, valores e conceitos como

experiéncia de autoconhecimento e de conhecimento do outro.

Trata-se, como visto, de uma dinimica de fato humanistica, por impactar, por meio
do despertamento pela arte, trés dimensdes essenciais da existéncia: o afeto (que, na
vivéncia do LabHum, nasce com a leitura individual da obra literdria), a inteligéncia
(manifesta nas reflexdes a propésito dos temas suscitados pela narrativa) e a vontade
(explicitada na forma como os efeitos da vivéncia afetam o ethos de quem dela participa,

conduzindo a um processo de humanizagio).

Em sintese, o LabHum toca o ético pelo estético — podendo, inclusive, remodel4-lo
—, propiciando, sob o aspecto de experiéncia de encontro com o outro, o descortinar de
novas perspectivas, capazes de promover transformagdes nos imbitos pessoal e coletivo,
na vida privada e/ou profissional.

Tal qual afirma Compagnon em “Literatura para qué?”, ao dizer que “a literatura
nos liberta de nossas maneiras convencionais de pensar a vida — a nossa e a dos
outros”" (p. 50) e que “seu poder emancipador [da literatura] [...] nos conduzird
por vezes a querer derrubar os {dolos e a mudar o mundo, mas sempre nos tornard
simplesmente mais sensiveis e mais sébios, em uma palavra, melhores”" (p. 50-

1), a experiéncia do LabHum com maes de pessoas com deficiéncia contribuiu,
efetivamente, para o surgimento de uma percepg¢io mais humanizada e menos
estigmatizada acerca da deficiéncia, dos impactos socioemocionais por ela — e a elas —
impostos e do préprio papel que desempenham na sociedade, como corresponsiveis
pelo fomento de agdes, préticas, medidas, estratégias e politicas de inclusio, capazes
de situar seus descendentes ndo mais em condigio de excegio, passiveis de tratamento
diferenciado, mas como integrantes de uma nova realidade, equinime, nio

discriminatdria e mais humanizada.
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This study aims to show the impacts of literature on mothers of people with disabilities,
with regard to the reframing of their condition of “special mothers,” based on participation
in the activities carried out at the Laboratory of Humanities, which is part of the Center for
History and Philosophy of Sciences Health, at the Federal University of Sao Paulo, Brazil,
whose purposes are to awaken affections and feelings and promote humanization, through
the collective discussion of existential themes raised by classic works of universal literature.
Three qualitative methodologies were applied after the reading of the fable “Um Apdlogo”
(An Apologue), by Machado de Assis: LabHum’s methodology; Oral Life Story; and
Participant Observation. The results indicate positive transformations in perspectives and
re-elaboration of humanistic values about the role that these women play as citizens seeking
to broaden the debate on the social inclusion of people with disabilities.

Keywords: Disability. Humanization. Laboratory of Humanities. Literature.

El objetivo de este estudio es demostrar los impactos de la literatura en madres de personas con
discapacidad, en lo que concierne a la resignificacién de la condicién de “madres especiales”, a partir

de su participacién en la actividad Laboratorio de Humanidades, del Centro de Historia y Filosoffa de
las ciencias de la Salud de la Universidad Federal de Sdo Paulo, cuyos propdsitos son despertar afectos y
sentimientos y fomentar la humanizacién, por la discusién colectiva de temas existenciales suscitados

en los clésicos de la literatura universal. El estudio se desarrollé bajo tres metodologfas cualitativas,
después de la lectura individualizada de la fibula “Um Apédlogo”, de Machado de Assis: del propio
LabHum, Historia Oral de Vida y Observacién Participante. Los resultados indican transformaciones
positivas de perspectiva y reelaboracién de valores humanisticos sobre el papel que esas mujeres cumplen
como ciudadanas que buscan ampliar el debate sobre la inclusién de personas con discapacidad en la
sociedad.

Palabras clave: Deficiencia. Humanizacién. Laboratorio de Humanidades. Literatura.
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