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O livro La societé inclusive, parlons-en! 1/ n’y a pas de vie minuscule
condensa o pensamento de Chatles Gardou e é fruto de um longo
percurso no qual o autor se interroga sobre o lugar dado a vulnera-
bilidade e, em particular, as pessoas em situa¢do de deficiéncia na so-
ciedade'. Esta obra busca esclarecer as multiplas facetas do conceito
de inclusdo com base na apreensio das realidades de vida de pessoas
em situacdo de deficiéncia e suas subjetividades em softimento no
paradoxal contexto do mundo contemporineo.

Ao longo do livro, Gardou edifica a no¢io de sociedade inclusi;
va, seu significado e valor, nas suas multiplas declinagdes: educagio,
acessibilidade, formacio profissional, politicas etc. Para o autot, o
progresso advindo dos avangos tecnolégicos mudou o modo de
vida de muitos, melhorando a qualidade de vida, por um lado, mas
acentuando as desigualdades, por outro. As pessoas em situagdo de
deficiéncia acompanham, como a sombra a luz, as facilidades cada
vez maiores de tantos, em detrimento de suas dificuldades.

Uma questio central permeia todo o livro: “Qual impulso podera
desencadear as profundas transformacées, autorizando, enfim, aos
mais frageis a se beneficiarem de seu pleno direito ao patrimonio
comum?” (p.13). Contrapondo-se a esperanca secular de reducio
das distancias sociais, ilhas de comodidade avizinham-se de oceanos
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de impedimentos e de exclusio. Essa dissimetria, segundo Gardou,
ndo somente revela uma simples caréncia da sociedade, mas também
constitui um sinal de pesar sobre o futuro coletivo.

Recorrendo a antropologia, 4 filosofia e a politica e passando por
heréis das mitologias grega, hindu e celta num pensamento aberto ¢
mestico, 0 autor organiza sua obra em torno de cinco principios ou
pilares sobre os quais uma sociedade inclusiva pode ser edificada:

1. Ninguém detém a exclusividade do patriménio humano e
social.

2. A exclusividade da norma é ninguém, a diversidade somos
todos nos.

3. Nio existe vida minuscula ou maidscula.

Viver sem existit é a mais cruel das exclusdes.

>

5. Todo ser humano nasceu para a equidade e para a liberdade.

1. Ninguém detém a exclusividade do patriminio humano e social

O primeiro pilat trata do acesso das pessoas em situagio de de-
ficiéncia ao patriménio humano e social. Ndo basta viver no mesmo
territério para se pertencer a uma comunidade; é necessario poder
compartilhat o patrimoénio educacional, profissional, cultural, artistico
e comunicacional. Para o autor, trata-se de uma patologia social o fato
de que, apesar dos diversos textos, leis e engajamentos mundiais, as
pessoas em situagao de deficiéncia continuam, em diferentes niveis, a
ser objeto de violagbes de seus direitos em todas as partes do mundo.

2. A exclusividade da norma & ninguém, a diversidade somos todos nds

Com base na expressio de Gilles Deleuze, a maioria é ninguém e a
minoria somos todos nds, Gardou analisa a nocio de diversidade e suas
raizes para sedimenta-la como a traducio da “infinita variedade humana
e a polifonia de mundos socioculturais” (p. 42). Em uma sociedade
em que os encantos de uma perfeigdo inatingivel, de corpos e espiritos
que nio “disfuncionam”, nem envelhecem ou morrem sio exaltados,
o dever de conformidade assombra a identidade e o sentimento de
pertencimento. Esse contexto alimenta, nas pessoas com deficiéncia,
sentimentos de ameaca, desclassificacdo e desfiliacio. Como podetia
ser diferente para aqueles que nasceram a despeito dos diagnésticos
pré-natais? Quanto mais avan¢am a ciéncia e a tecnologia, mais se quest
tiona, em face de certos diagnosticos, que tipo de vida ¢ digna de ser
vivida. Para aqueles cujas vidas sdo objeto de consideragSes e avaliagdes
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biomédicas, o “normal” constitui o critério decisivo a partir do qual
se exerce um controle de qualidade comparavel ao praticado na area
da producio industtial.

Contrapondo-se a esse cenatio, Gardou adverte para uma so-
ciedade inclusiva que se revele pelo pleno direito civil oferecido a
diversidade de silhuetas humanas e seus modos de acesso ao mundo.
Contrariamente a 16gica disjuntiva fundada sobre uma conformidade
fantasmatica, a sociedade inclusiva caracteriza-se pela capacidade
coletiva de conjugar as singularidades. Conforme o autor, “as pessoas
em situacdo de deficiéncia ndo constituem um tipo humano a patte.
Como todos os seres humanos disseminados pelo planeta, elas sao
variagdes sobre um mesmo tema: o fragil e o singular” (p.44).

Resistindo ou cedendo as agressdes do infortunio, circunstan-
cias diversas podem, sem prevenit, fazer estilhacar a certeza de estar
instalado, como membro irremovivel, do bom lado do destino. A
vida, por natureza ambigua, pode nos lancat, a cada instante, para
fora da condigdo ordindria ou comum. Ninguém estd ao abrigo de
tornar-se um estrangeiro da norma coletiva.

Para Gardou, a dialética do singular e do universal situa-se no
centro da compreensio do humano e de suas relagdes sociais: “o
pensamento inclusivo eleva-se contra a acdo excessiva de uma nos-
ma que prescreve, proscreve e asfixia o singular” (p.51). As pessoas
em situacio de deficiéncia, associadas a uma categoria abstrata, sio
uniformizadas e despojadas de suas identidades. A categorizagio,
ressalta o autor, afasta as situagées humanas singulares e concretas.
Uma sociedade inclusiva defende uma vida comum implicando num
desejo de ligacdo e de interacdo das singularidades.

3. Nao existe vida minsiscula on maitiscnla

O terceiro pilar da sociedade inclusiva parte do reconhecimento
da vulnerabilidade como um aspecto universal do ser humano. O
autor chama a aten¢io do leitor patra essa marcante caracteristica da
condi¢do humana, notadamente no inicio e no fim da vida, porém
insistentemente colocada a sombra pela sociedade em seu desejo fan-
tasmatico de onipoténcia. “Entre o nascimento e a morte, a possibi-
lidade de se machucar, nio fisicamente, mas ontologicamente, banha
cada existéncia. Essa imperfeicdo e o fim que ela anuncia s3o olhados
como o sol: nunca diretamente” (p.65). A deficiéncia apresenta-se
como um espelho de aumento, escancarando nossa impoténcia. Para
Gardou, dentre as fontes profundas de uma sociedade inclusiva esta
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a oposic¢io a sacralizagio da poténcia, herdeira do darwinismo social.
A sociedade inclusiva implica em uma inteligéncia coletiva das vul-
nerabilidades. O autor condena o lugar reservado aqueles que foram
assujeitados e tornados impotentes por um sistema dominante que
minora ou anula suas possibilidades e duvida de sua plena qualidade
humana. “O desejo de estima social, que funda a autoestima, define
o homem. Sua luta por reconhecimento niao é nem uma fraqueza
nem uma pretensio, mas sim a particularidade da sua espécie e razio
de ser de sua vida social” (p. 74). O autor remarca que quanto mais
visivel é a deficiéncia, mais invisiveis nos tornamos socialmente e
mais as pessoas recusam-se a nos ver. Dessa situagdo nasce o cansago
resultante do esfor¢o de reafirmar pata si proprio uma existéncia no
mundo real. As pessoas em situagdo de deficiéncia sentem-se sos,
atravessadas por um deserto social.

A violéncia simbdlica do vocabulatio depreciativo historica-
mente utilizado para designar as pessoas em situa¢do de deficiéncia
¢ questionada por Gardou que propde o abandono das palavras
fronteiricas em prol de palavras “de ligagdo”. Termos comuns em
vez de termos particularizantes, favorecendo situar as pessoas no
movimento geral.

Uma sociedade inclusiva necessita de palavras e conceitos
compartilhados, inclusivos, em coeréncia com o direito de todos ao
patrimoénio social sem, entretanto, apagar a diversidade e a especi-
ficidade de situacoes.

4. Viver sem existir ¢ a mais cruel das exclusoes

Gardou inicia este capitulo apontando a diferenca entre o vi-
ver ligado ao aspecto biolégico e o existir especifico dos homens
marcados por sua precocidade ao nascer e por sua natureza social.
A deficiéncia coloca em evidéncia o carater sempre problematico
do acesso ao existir. Cuidadas por todos, as pessoas em situagio
de deficiéncia podem morrer por nido existirem para ninguém. As
respostas atentas as suas necessidades bioldgicas de sobrevivéncia
ndo garantem, pot si sO, a possibilidade de existir. Os cuidados em
suas dimensdes terapéuticas nio sdo suficientes. Estio nas mios de
outros que decidem por eles, que tomam conta deles sem conside-
ra-los sujeitos e atores de suas préprias historias.

Passando pela questio do suicidio e casos de morte assistida,
o autor ressalta a intensidade da luta, as vezes perdida, contra os
obstaculos ao acesso a existéncia. Permitir existir a uma pessoa
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fragilizada por uma deficiéncia da relevo a valoriza¢do de suas ca-
pacidades e talentos de intensidade e expressdo varidveis, sob suas
limitagdes aparentes. A nega¢io de suas aptiddes aniquila o desejo
de se lancar e projetar. Além disso, permitir as pessoas com defi-
ciéncia existit é reconhecer seus desejos. Constantemente reduzidos
as suas necessidades especiais, as pessoas em situacio de deficiéncia
sdo consideradas “necessitadas” e seus desejos seriam, portanto,
supérfluos, ou mesmo incongruentes. Suas necessidades satisfeitas
ndo seria suficiente? As institui¢oes, legislacdes e politicas tendem a
esquecer e negligenciar gostos e opinides, aspira¢des, medos, ideais
e sonhos, tdo contrariados e votados ao segredo que acabam por
se perder. Se as pessoas com deficiéncia necessitam, por exemplo,
de um acompanhante para remediat suas dificuldades, elas desejam
poder dizer algo sobre a escolha desta pessoa, o que releva o desejo
e ndo suas necessidades. Outro ponto que o autor explicita é que
existir implica em lhes ouvir a despeito, muitas vezes, da auséncia de
palavras. Eles desejam exprimir-se em seu préprio nome. Desejam
poder dizer “eu” para contar uma histéria que lhes pertence e que
ndo pode ser desconsiderada ou manipulada ao sabor de sentimentos,
concepgoes e interesses alheios. Suas vozes e expertises jamais devem
ser desconsideradas nas deliberacoes e decisGes relativas ao seu co-
tidiano, propondo, se necessario, assistenites para a comunicagao e a
formulagio de seu ponto de vista. Permitir existir, por fim, significa
se liberar dos medos ancestrais e ignordncias supersticiosas. A lista é
grande de ideias preconcebidas, preconceitos e estereétipos. O mo-
vimento inclusivo requer novas luzes para se liberar definitivamente
dos restos de arcaismos no inconsciente coletivo que cria barreiras a
educagio, a0 emprego e a participacdo nas politicas sociais.

5. Todo ser humano nascen para a equidade e liberdade

No quinto fundamento, o autor parte da filosofia politica de
Hobbes, Rousseau, Locke e Kant, aproximando-se das teorias eco-
ndémicas mais recentes de Rawls e Sen. Ele afirma que uma sociedade
inclusiva é uma sociedade consciente de que a igualdade formal ndo
assegura a igualdade real, podendo anular a equidade ¢ a liberdade
dos sujeitos. A concepgio de justica deve ir além da simples igual-
dade de meios para que a justica considere a liberdade de cada um
para realizar suas atividades e se realizar em uma existéncia digna.”

O livro todo, portanto, constitui um belissimo convite ao ques-
tionamento da forma cultural atual, em que a doenca, a deficiéncia, a
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fragilidade e a morte sio silenciadas. O autor critica uma sociedade
que despoja os mais vulneraveis de sua parte legitima do patriménio
comum e lhes confisca insidiosamente o direito de ter direito.

NOTAS
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