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Eric, o menino

Angela Fonseca

“Ninguém ¢ igual a ninguém. Todo ser humano ¢ um estranho impar.”

Carlos Drummond de Andrade, Igual-Desigual, in A paixao medida, 1980.

ric, 0 menino, desperta pontualmente as 08h30min. 1V este-se, com ajuda, e toma seu desjejum,

preparado por outra pessoa. Em seguida, esforca-se emr arrumar a pripria cama, brinca um

pouco com LEGO e dirige-se para a drea na parte da frente da casa. Toma assento em sua

cadeira alta, protegido por um guarda-sol, e, independente das condicoes climaticas, fica ali, no sen
« . . . o

observatirio”, assim denominado por seus pais, durante um tempo considerdvel, mexendo com os passantes,

geralmente gentis e responsivos, e olhando para um cendrio quase sempre ignal.

A denominagao mais recente para quem apresenta qualquer tipo de deficiéncia fisica,
intelectual ou mental, ¢ “pessoa com deficiéncia”, de acordo com a convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, promulgada com status de emenda constitucional em

2008. Aos 36 anos de idade, ele faz parte desta estatistica de marginalidade

Os numeros vém crescendo, é verdade, mas tais dados quantitativos no Brasil tém
pouco significado diante de uma populagao que cresce como um todo. De acordo com o
relatério do Censo de 2010, a populagao brasileira soma um total de 190.755.799 individuos.
Destes, 2.617.025 siao pessoas com deficiéncia intelectual ou mental. Ou seja, 1,4%. Um
universo considerado insignificante e pouco representativo num pais em que as minorias sao
consideradas marginais, em especial aquelas que pouco ou nada agregam ao PIB — Produto

Interno Bruto.

Eric, 0 menino, cumpre, ritualisticamente, mais um dia de sua vida a margem. Hoje ele vai sair com
Sens amigos mais proximos, talvez os #nicos no momento — seus pais -, para ir ao supermercado e dar nma
volta de carro. Durante as compras, puxa conversa com as pessoas, sorvi, brinca com um ou outro cliente, poe
seus produtos preferidos dentro do carrinho e sai mostrando “suas compras” para todos. Geralmente alegre.

Beija, com carinho e emocao, as pessoas de cabelos brancos. Lembram-no a avo, cujo falecimento abrin um
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buraco, dificil de ser preenchido, em seu repertirio afetivo. Caminba com certa desenvoltura naquele espago
Sfamiliar, ao contrdrio da dificuldade de locomocao que apresenta na rua. Continua sua conversa na fila e, em

geral, € bem sucedido, por ser engragado e muito sorridente. Carismatico.

No carro, adora a volta longa que o pai di, provocando-o com a possibilidade de estarem ‘perdidos”
pelo caminho. Dad boas gargalhadas. Tem dtimo senso de direcao e, mesmo percorrendo, a cada vez, nm local
diferente, percebe quando o pai toma o caminho de volta a casa e tenta convencé-lo a prolongar um ponco mais

0 passeio.

Possuidor de uma memdria prodigiosa, acima da média e intocada pela deficiéncia, apresenta fala
[fluente, embora pontuada por temas recorrentes. O pensamento “mdgico”, para além do mundo real, denota

uma desorganigagao mental que sugere personalidade esquizdide. Diagnose apresentada em relatdrio médico.

As opg¢oes de atividades sociais para pessoas adultas com deficiéncia mental severa sao
relativamente escassas nas grandes cidades. Na maioria dos casos, os pais, ja aposentados,
tem dificuldade de reintegrar-se ao mercado de trabalho, nao apenas pelo avancar da idade,
mas porque os cuidados com o filho deficiente ocupam-nos quase que integralmente. O
Estado niao oferece opg¢odes para deficientes maiores de 18 anos e os gastos com escolas
especiais e clinicas sdo altos, mesmo para quem paga um plano de sadde. Cuidadores

especializados significam um custo muito acima de suas possibilidades.

O quadro diagndstico de Eric, 0 menino, se agrava, a cada ano. Sua visdo vem se deteriorando, porque
a sindrome que apresenta — homocistiniiria — inclui, em Seu espectro, uma progressiva luxagao do cristalino.

Assim, Eric vé a realidade de forma distorcida. Duplamente.

Sente sandade dos ex-colegas, seus iguais. 1'eg por outra tem vontade de voltar a escola que
[frequentava para encontra-los, o que acontece em dias de festa, guando se lembram de convidi-lo. Ele, alids,
adora festas. E esta é a parte interessante: em certos aspectos, reage como uma pessoa dita “normal”. Deseja
namorar, por exemplo, mas sua sexualidade, fisioljgica, nio estd relacionada ao ontro. E meramente

hormonal e invariavelmente satisfeita de modo solitario.

Desde 2004 se dispoe de um livro que contém tudo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, este, alias, o titulo da oportuna obra da Procuradora da Republica Dra. Eugénia
Favero. Trata dos aspectos juridicos, ai incluidos os aspectos penais e processuais. A
apresentacao ¢é didatica, sob a forma de perguntas e respostas. A leitura do livro permite
confrontar a letra da lei com a realidade da pessoa com deficiéncia no Brasil: na pratica, ha
um abismo entre os direitos do deficiente e os deveres do Estado. Mais uma vez, esse abismo
sugere a ma-vontade do poder publico em fazer cumprir legislacdo referente a cidadaos que

nao geram riqueza. Vejamos o caso da educagdo, por exemplo. O deficiente mental pode,
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sim, frequentar escolas publicas e algumas delas até possuem espago de atendimento quase
individualizado para, supostamente, cumprir o protocolo de inclusdao. Entretanto, nem todas
as pessoas com deficiéncia sao incluidas e as escolas alegam falta de formacio especializada
dos profissionais, bem como de outros recursos, para atender essa demanda. Restam as
escolas privadas que, em razdo da especializagdao, praticam valores mensais nem sempre
compativeis com a disponibilidade financeira da familia. Muitas até aceitam alunos bolsistas
das institui¢oes publico-privadas. Mas isso vem inviabilizando o trabalho, ja que tais
institui¢oes atrasam pagamentos, mesmo sabendo que os custos de uma escola especializada
sao mais altos. Como resultado, algumas vém recusando alunos bolsistas, o que torna a

questdo ainda mais dramatica.

A principio era mais fdcil lidar com Eric. Era, de fato, um menino, na estatura e na idade, ¢ seus
pats, mais jovens e com melhor disposicao. Porém, sabiam que nao haveria milagres. Seria a rotina, o alternar
entre alegria e desanimo, entre vitdrias e frustracoes, desespero e esperanga e tudo novamente. Dia apds dia.
As outras pessoas até se sensibilizam, tentam entender o que ¢ viver com uma pessoa com déficit mental.
Mas, jamais conbecerao, de fato, a dor da impoténcia diante da falta de perspectiva de uma mudanga. Na
verdade, o deficiente dependerd dos cuidados de alguém para o resto de seus dias. Mesmo diante da
inevitabilidade da morte, pais que nao dispoem de condicao financeira elevada para deixarem um legado
material, a garantir a sustentabilidade dessa pessoa, costumam ter pavor de morrer. Quem cuidara? Como
cuidard? Terd afeto e compaixao? Usard o recurso financeiro, amealhado com esforco, para realmente, prover

para a pessoa dependente? Perguntas sem resposta. So angiistia e incerteza.

Eric, 0 menino, almoca bem, porque hoje veio a mesa a comida de que gosta muito, um macarrio
instantineo “rico”, como costuma diger: sem o condimento do pacotinho, mas com muito tempero caseiro,
verduras e alguma came. Para beber, refrigerante de cola, a “pretinha”, que ele adora. Depois, sorvete de
chocolate. Repete, sorvindo: “E festa, ¢ festal” Quem sabe o desejo de que algo de novo aconteca e quebre a
rotina, acrescente novidade aos dias sempre ignais... A tarde, volta ao seu observatério, ou assiste um
programa na TV, ou ainda nm DV'D. Anoitece, ele lancha, toma seus remédios, um banho e vai dormir.

E ¢ s6. Pergunto: que serd de Eric, o men menino? O que terd a vida, ainda, a lhe oferecer?
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