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A relacéo pai e filho embalada pela sindrome de Down
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Narracdes aproximadas

As obras O filho eterno, de Cristovao Tezza, e Mallko y papd, de Gusti
Rosemffet, narram a relacdo entre o pai e seu filho com sindrome de
Down (SD). Elas contam a experiéncia individual da paternidade em
relacdo a singularidade desse encontro. Os relatos sdo emocionados e, ao
mesmo tempo, conduzem ao exercicio literdrio, artistico. Assim, ndo sao
obras instrucionais ou de autoajuda, com dicas sobre como viver com um
filho especial; ao contrario, os conflitos, as ambiguidades, os 6dios, as
vergonhas vém a baila no tramado das histérias. Enquanto Tezza utiliza
apenas a escrita, Gusti desenha e escreve, e ambos os narradores
confessam suas dificuldades em face da diferenga, de um projeto que
“ndo saiu como esperado”. E, diante dessa dificil situagdo, em que as
atitudes e os sentimentos apresentam-se ambiguos, “a aceitacdo desse
filho “diferente’, através da construgdo de outras representacdes psiquicas
que contemplem a nova realidade, pode proporcionar um ‘novo nascer’,
um verdadeiro encontro entre pais e filho” (Goées, 2006, p. 542).

Candido (1976) vé o autor ndo s6 como um artista que, em
determinada sociedade, expressa sua proposta estética, mas também
alguém com um papel social comprometido com seu tempo e espago.
Entende-se, assim, que as transformagdes sociais de valores e de
crencas, de alguma forma, impregnam o discurso literdrio, em dialogo
com as proposi¢des de Bakhtin (1979; 2003).
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Em decorréncia dessa perspectiva, é pertinente evidenciar que os
personagens com SD quase nunca apareciam como protagonistas nas
narrativas literdrias. No entanto, a partir dos movimentos em defesa da
inclusdo social e com a Declaracdo Mundial sobre Educagdo para Todos,
conhecida como Declara¢do de Joumtien (1990),4 que abordava o direito
de todos a educacio, identificou-se a necessidade de discutir e visibilizar
os sujeitos com SD e dar-lhes acesso ao ensino formal. Em seguida, a
Declaracdo de Salamanca em 1994, aprovada na Espanha, atribuiu a
responsabilidade dos Estados em ofertar condi¢des de acesso a educacdo
a pessoas com deficiéncia. Com isso, o processo de aceitagdo da
diversidade foi afirmando-se também nos discursos em geral.

Aos poucos, a sociedade vem tornando-se mais aberta para ver o
“outro”. Num primeiro momento, com a obrigatoriedade da “tolerancia”,
e, em uma segunda etapa, entendendo a SD como diferenca,
singularidade. De certa maneira, essa mudanga veio autorizar que autores
deem voz e corpo a esse personagem excluido. Tezza retrata essa
mudanga de valores sociais quando narra a relacdo paterna estabelecida
com o filho com SD. A histéria comega quando a trissomia ainda era
denominada como mongolismo, chegando até o momento em que a
terminologia sindrome de Down foi adotada. Assim como o entendimento
sobre o que é deficiéncia (mental, fisica etc.), as nomenclaturas tém se
modificado ao longo do tempo, porém, nem sempre, o comportamento
do outro (familia, amigos, escola etc.) transforma-se. A mudanca no
ambito cientifico altera gradativamente o discurso social e a forma de
relacionar-se com a sindrome, bem como outras diferencas passam a
ocupar a cena social e, consequentemente, veem-se refletidas em obras
literarias e artisticas. O momento é, pois, de mudanga de valores, de
crencas, as quais decorriam e decorrem de visGes estereotipadas e
preconceituosas, ja que o diferente incomoda e, frequentemente, evita-se
olhar, como bem evidenciam as narrativas em foco neste artigo.

Como apontado, a arte acompanha as transformagdes sociais, as
vezes, inclusive, antecipando-as. Por meio dela é possivel identificar o
imaginario plasmado nas obras literarias, j4 que, por longo tempo, a
participacdo de personagens com alguma deficiéncia ou transtorno,
quando ocorreu, foi de forma secundaria, sem grande énfase em suas
atuagdes, ou sua representacdo era dada por alguma caracteristica

4 Disponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/images/0008/000862/086291por.pdf>.
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marcante da personagem, atribuindo-lhe alguma peculiaridade
pejorativa de identificacdo e determinante em seu destino narrativo,
como aleijado, ando, incapaz ou “alguém que precisa ser domesticado”.
Exemplos disso podem ser observados em obras como A caolha (1903),
de autoria de Julia Lopes de Almeida; Ubirajara (1874), de José de
Alencar, Inocéncia (1872), de Visconde de Taunay, entre outras.

Diante dessas consideragdes inicias, este artigo tem como propdsito
abordar a tematica da relacdo entre pais e seus filhos com SD para
entender, justamente, esse percurso que, de alguma maneira, metaforiza
o processo social de aceitagdo da diferenca. As obras aqui analisadas
simbolizam a tomada de consciéncia quando “o problema” instaura-se
no individuo e ndo no outro. Nessas obras, o conflito estd na prépria
casa, ndo ha como fugir. O pai terd de “aprender” a viver com essa
condicdo e construir a relagdo com o filho diferente.

Leituras de descobertas da diferenca

Antes de problematizar os aspectos literdrios das obras de Tezza e
Gusti, faz-se necessario apontar algumas caracteristicas e implicages
culturais construidas em torno da SD. Essa deficiéncia é causada por uma
disjuncdo cromossdmica, cuja alteracdo genética é caracterizada por:
presenca de um cromossomo 21 extra (Coelho, 2016); mosaicismo, no
qual, a pessoa com tal especificidade terd, em algumas células 46
cromossomos e, em outras, 47; ou, ainda, a SD por translocacao, casos
raros que podem estar atrelados a heranca genética, caso em que parte do
cromossomo 21 adere-se a outro cromossomo (Sampaio, 2012). Além das
caracterizagdes genéticas, o presente artigo tem por objetivo entender
como a SD aparece representada em dois exemplos do discurso literario,
ja que como Gilbert (2017, p. 113) analisa:

Fala-se, também, de memorias e experiéncias que se referem a um
grupo especifico, uma paisagem biolégica na politica vital
contemporanea, que, apesar das particularidades individuais,
compartilha aspectos comuns que vado desde as semelhancas
somdticas provocadas pela presenca de um cromossomo 21 extra
até os significados gerados pela proliferagdo dos discursos.

Gilbert reflete sobre obras filmicas e delas extrai esses “significados”
gerados por meio de construgdes discursivas. Em paralelo, as obras
literarias especificamente trabalhadas também se constituem como
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enunciados que circulam nos espagos contemporaneos e que constroem
imagens sobre a deficiéncia.

Em decorréncia disso, o diagnoéstico da SD afeta consideravelmente
a recepcdo e a aceitacdo dos pais, visto que a concepgdo de
normalidade se apresenta discursiva e historicamente como necessaria
para a adaptagdo social. Na maioria dos casos, a falta de conhecimento
sobre a sindrome causa intimeros transtornos e afeta diretamente o
cotidiano da familia. Para Vygotsky (1997), a deficiéncia caracteriza-se
pelas media¢des sociais. Estas tltimas demandam a presenca e a
aceitacdo do outro nos espacos socializados.

Sob esse contexto, em ambas as obras - O filho eterno e Mallko y papd -
depreende-se que o ntcleo temético destaca o relacionamento entre o pai e
seu filho com SD, enquanto a presenca da mde ou de outro membro da
familia é secundéria. A aceitagdo da situagdo é a grande questdo para esses
personagens angustiados com a noticia e com a mudanga de rumo em suas
vidas, anteriormente “perfeitas”. Nesse sentido, a partir do nascimento de
uma crianca com a sindrome vem, inicialmente, a decepcao

[...] que ndo se deseja conhecer ou que ndo se deseja (re)conhecer, e
que se tornou um objeto de dificil introjegdo na cadeia simbolica dos
pais, jA que determina para esses pais, ndo s6 a perda dos ideais
como também a “morte” do filho idealizado (Gées, 2006, p. 456).

Desenha-se ao longo das obras a oposicdo entre a normalidade e a
diferenca. Por isso, novamente, recorre-se a Gilbert (2017) com a
proposta de compreender o percurso desempenhado pelas narrativas. A
autora categoriza as produgdes filmicas em trés nicleos narrativos: de
médico, de superacado e de corporeidade. Este altimo estd vinculado a
subjetividade do individuo com SD e formalmente se destaca a técnica
do close-up como recurso filmico para colocar o foco no sujeito; ja no
nucleo médico esta representada a trilha percorrida pela familia; e no da
superagdo estd colocada a relacdo entre normalidade e diferenca. A
partir de tais categorias, as narrativas em portugués e em espanhol
serdo analisadas.

Pai escondido: percurso de descoberta
A obra O filho eterno entrelaca a incerteza de um pai confrontado com

a deficiéncia do filho Felipe. Ha na narrativa ao menos duas trilhas
marcadas pelos tempos. Uma em que o tempo é cronolégico e por ela o
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leitor pode acompanhar o desenvolvimento de Felipe e a construgdo da
relacdo paternal e filial; e outra em que o tempo ndo é cronolégico,
apresentando-se fragmentado com recortes temporais e fluxos de
consciéncia que conduzem a livres associagdes.

Para fins da andlise aqui proposta, ndo serd considerado se se
trata de romance biografico ou ndo; neste estudo, a obra sera
entendida como uma ficcao que fabula e assim representa a angustia
do personagem diante de seu filho diferente. Em sua obra, Tezza
recorre a um narrador em terceira pessoa. Compreende-se que, ao
instaurar a terceira pessoa, o enunciador cria o distanciamento, o
olhar do outro sobre o fato - nesse caso, o pai esta escondido pelo
véu da narragdo em terceira pessoa. Apesar da utilizacdo desse
recurso linguistico, hd um efeito de sentido de “quase” primeira
pessoa (subjetiva), j& que ha uma total cumplicidade entre narrador e
personagem na constituigdo da perspectiva narrativa presente em
cada suspiro do protagonista, gerando a ambiguidade de vozes.

Em sua obra Mutagbes da literatura no século XXI, em especial no
capitulo “A autoficcao e os limites do eu”, Leyla Perrone-Moisés (2016, p.
208) discute sobre a autoficcdo e, recorrendo ao linguista Benveniste e ao
semiblogo Barthes, afirma: “Na linguagem escrita, logo que o enunciador
diz ‘eu’, ele se desdobra em dois: aquele que enuncia no mundo real e
aquele outro que passa a existir por escrito”. A autora questiona entdo a
existéncia de um narrador de carne e osso. A partir do momento em que
ele esta inscrito na narrativa, ja passa a desempenhar-se na ficcao.

Nessa ambiguidade de vozes, a linguagem é tramada a partir de um
tnico olhar: o da subjetividade paterna e da angtstia da situagdo, em
confronto com as lembrangas, reflexdes e frustracdes do protagonista
diante da vida - e em particular da tarefa de escritor -, que assim como
o filho, é imperfeita. Com isso, estabelece-se um paralelo entre a relacao
familiar tensionada e a busca profissional do personagem.

No inicio da obra, sdo narradas as vivéncias cotidianas de um pai que
é surpreendido com a noticia da diferenca do filho e ndo esta preparado
para acolhé-lo. Dai decorre uma voz dura, entristecida, frustrada que
chega a idealizar a morte do filho. Em uma das passagens da narrativa,
ele confessa que “era preciso sorver essa verdade, esse fato cientifico,
profundamente: sim, as crian¢as com sindrome de Down morrem cedo”
(Tezza, 2007, p. 35). Relata-se de imediato a negacdo, a rejeigdo, ele ndo
consegue olhar para o filho e para a mde da crianca. A rejeigdo torna-se
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ainda mais nitida quando é relatado que, antes de o menino nascer, para
ganhar algum dinheiro, ele corrige trabalhos académicos e, por conta
disso, recentemente, o protagonista havia lido um deles que tratava sobre
SD. Na década de 1980, quando Felipe nasce, ainda era utilizada a
terminologia “mongolismo”, assim relatado: “dois meses antes fez a
revisdo do texto, ainda estava nitida na memoria as caracteristicas da
trissomia do cromossomo 21” (Tezza, 2007, p. 30). A partir da recordacdo
dessa leitura, ele assume que as pessoas com SD morrem cedo e, entdo,
interroga o leitor: “vocés ja viram algum adulto mongoloide?” Nesse
ambito, segundo considerag¢des de Gilbert (2017, p. 115):
A presenca da SD em um filho, na maioria das vezes facilmente
identificavel em seus aspectos fenotipicos, é marcada por uma
espécie de luto pela perda do filho ideal, do corpo “normal” ou
“perfeito”, da vida como era antes do nascimento. A confirmacao
do diagnéstico via cariétipo reforca aquilo que se intui ou se sabe
clinicamente e, dado seu cardter organizador, estabelece novos
marcos para a realidade vivida.

As caracteristicas da crianca com SD descritas na perspectiva do
protagonista de Tezza sdo duras, por vezes irénicas - o humor o salva
muitas vezes da dificil realidade -, caracterizando o “monstro” com o
qual sera “obrigado” a conviver. Nesse contexto, a rejei¢do ao filho é
descrita por meio de temas bastante comuns na caracterizagdo das
pessoas com essa deficiéncia: a questdo cognitiva, a aparéncia e a
vergonha do outro. Sobre a cognicdo, ele separa os humanos pela
capacidade da abstragdo, ou seja, aquele que ndo abstrai ndo é humano:

Cada coisa que ha no mundo! Criangas cretinas no sentido técnico
do termo, criangas que jamais chegardo a metade do quociente de
inteligéncia de alguém normal; que ndo terdo praticamente
autonomia nenhuma; que serdo incapazes de abstragdo, esse
milagre que nos define (Tezza, 2007, p. 34).

Percebe-se a indignagdo do personagem em relacdo ao desenvolvimento
cognitivo do filho, ndo aceitando essa limitagdo. Além disso, ele também
pontua a eterna dependéncia de Felipe, que também estd destacada no
titulo da obra. E ainda descreve com detalhes a aparéncia das pessoas com
SD: “ninguém quer sair na fotografia de boca aberta, com a lingua de fora
(exceto Einstein, ele lembra, e sorri da ironia), olha parado a baba no
queixo” (Tezza, 2007, p. 118). O pai revela também a vergonha que tem de
falar sobre o filho em ptblico, evitando, portanto, o assunto com amigos.
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Outro tema a ser enfrentado pelas familias é a socializagdao. A
entrada da crianca na escola. Nos anos 1980, as escolas eram
separadas entre “normais” e “deficientes” e vem a sugestdo da troca
de uma escola comum por uma escola especial: “Primeiro os
subterfuigios - sim, ele ndo estd se adaptando, sim, agora comega
uma nova fase, a alfabetizacdo, sim é claro ele é 6timo, mas - veja -
as outras criancas” (Tezza, 2007, p. 156).

Ao longo da narrativa, a presenga do filho é desconfortdvel para o
pai, contudo, aos poucos, esse vinculo comeca a estreitar-se. Em certa
passagem, percebe-se o desespero quando Felipe desaparece da visdo
daquele que o cuida, sendo que a angtstia toma conta quando percebe
a falta que o menino faz e a responsabilidade que tem sobre ele. Nas
ruas, ndo sabe como perguntar, pois surge a indagacdo, como falar
sobre o “problema” que Felipe tem?

Mas agora ndo é uma rua, é um filho. Teria de achar a palavra certa
para explicar, as pessoas nao sabem - talvez dizer “vocé viu meu
filho? Ele é um menino com problema” ou “ele é meio bobo”; ou ele
é “deficiente mental”, e tudo aquilo ndo corresponde nem ao filho
nem ao que ele quer dizer para definir o seu filho; ele é uma crianca
carinhosa mas meio tontinho, talvez assim ficasse melhor; ndo pode
dizer “mongoloide”, que déi, nem “Sindrome de Down” - naquela
década de 1980, ninguém sabe o que é isso (Tezza, 2007, p. 163-164).

O pai divaga pelas ruas em busca de noticias, j4 pontuando a
ambiguidade de sentimentos que o constitui. Em seu pensamento, passa
um filme mudo, em que o filho mal sabe se comunicar para pedir ajuda,
falta-lhe potencial para reconhecer a escrita e a representagdo do som,
ele ndo tem maturidade para pegar um onibus sozinho, vive no mundo
da “fantasia”, conclui. Desesperado procura a policia, que consegue
encontrar Felipe; entretanto, é necessario comprovar sua paternidade,
mas como? O menino jamais o chamou de pai, apenas pelo nome
proprio. A tensdo é resolvida quando a méae aparece e abraga a crianga.
Ela, sim, é reconhecida em seu papel social.

Ap6s esse episddio, a aceitagdo em relacdo ao filho ganha espago. Ele
parece reconhecer a paternidade. Nota-se o processo de transformacao
dessa relacdo na seguinte cena: “em casa, um sermdo agora mais
didatico que opressivo: Ndo se faz assim, Felipe. Vocé ndo pode sair por
af beijando as meninas. Ele ergue os bragos, pedindo paz: ‘N&o faz mal.
Eu estava distraido’. Eita guri!” (Tezza, 2007, p. 200). Reconhece-se que
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as criancas com SD raramente sdo agressivas. Elas cometem atos
involuntarios quase sempre de carinho. Embora apresentem um atraso
no desenvolvimento cognitivo e motor, isso nao significa incapacidade
para sentir e expressar seus sentimentos. O pai de Felipe, mesmo em
estado conflituoso de aceitagdo, deixa escapar interjeicdes de afeto como
a que finaliza a citagao.

Aproximando-se do final da narrativa e, portanto, do percurso
desempenhado, aos 25 anos de idade, Felipe encontra no pai uma ligacao
forte, como torcer pelo mesmo time de futebol, o Clube Atlético
Paranaense. Dessa forma, por meio de conversas, o protagonista consegue
exemplificar as derrotas e vitérias, bem como a nogdo de tempo do jogo:
eis a conquista das abstra¢Oes tdo inalcancéveis para as pessoas com SD.
Nessa finaliza¢do, o ntcleo médico proposto por Gilbert (2017, p. 115)
vem a baila, pois, do desequilibrio inicial, chega-se ao equilibrio:

Desse modo, o luto experienciado e narrado é individual, mas
também coletivo, propiciando um processo de criagdo que, ao
escavar as memorias, permite fabular para dar sentido; permite
desarticular narrativas dominantes para construir novas. Esses novos
rearranjos nas relagdes e na producdo de narrativas familiares a
partir da ocorréncia da deficiéncia compdem o que Ginsburg e Rapp
denominam de novos imagindrios de parentesco.

Em O filho eterno, narra-se o percurso e o rearranjo da relagdo do
protagonista com seu filho, contudo, no trecho final, ha abertura de
sentido a partir da constatacdo: “o jogo comeca mais uma vez. Nenhum
dos dois tem a minima ideia de como vai acabar, e isso é muito bom”
(Tezza, 2007, p. 222). Nesse enunciado ha a ambiguidade temadtica,
podendo referir-se ao jogo ou a vida. Abre-se, inicialmente, a perspectiva
de um futuro incerto, porém, na afirmagdo seguinte, conclui: “isso é
muito bom”. H4, pois, uma avaliagdo positiva, e o narrador deixa a
possibilidade de construcdes interpretativas para o leitor.

Pai desenhado: encontro de descoberta

Na obra Mallko y papd, de Gusti Rosemffet, o pai sonha em ter um
filho, mas ja na introducao alerta para o cuidado que se deve ter com os
pedidos, antecipando o que a narrativa apresentara:

Recuerdo hace unos afios haberle pedido al Universo, al Gran
Espiritu, o como quieran llamarlo, la oportunidad de experimentar
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“el amor incondicional”. Nada de pequefas aproximaciones, sino el
amor verdadero. Se ve que hay que tener cuidado con lo que uno
pide, porque se te concede (Rosemffet, 2014, s.p.).

Na sequéncia da histéria, chega a noticia de que seu desejado filho,
Mallko, tem SD, o que ndo é aceito e gera sofrimento. Em entrevista, o
autor revela: “Cuando me enteré de que tenia un cromosoma demas fue
como si me hubieran dado un martillazo en la cabeza. Yo estaba muy
mal. No lo aceptaba” (Rosemffet e Decis, 2017, s.p.).

Na obra literaria do argentino que vive em Barcelona, o pai descreve
e desenha: “cuando Mallko nacid, atacé mi castillo con todas sus
fuerzas, con todo su ejército” (Rosemffet, 2014, s.p.). Percebe-se que o
protagonista passa por estdgios de angustia e rejeigdo, “as veces, con los
hijos pasa como con el dibujo: no te sale como lo imaginabas [...] NO
LO ACEPTE” (Rosemffet, 2014, s.p.). Nesta pagina (Figura 1) em que ele
declara ndo haver aceitado o filho, a tipografia das letras vai
diminuindo como se o leitor acompanhasse sua vergonha ao
pronunciar: “no lo acepté” e na pagina seguinte a frase estd cortada na
horizontal. Vale notar que a obra em andlise é um livro ilustrado, em
que palavra e imagem (colagens, desenhos, pinturas etc.) dialogam para
gerar os sentidos da histéria. O projeto grafico proposto por Gusti
expressa sentimentos, uma vez que, além da narragdo verbal, a obra
estabelece a relagdo com o textual visual articulado entre os desenhos de
Mallko e do pai. Dai se reconhece que a obra tem relagdes com a vida de
Gusti, que é artista pléastico e ilustrador: as imagens da obra fazem
referéncias diretas a vida do ilustrador e de seu filho.

A questdo da ndo aceitagdo aproxima as duas obras trabalhadas
neste artigo. Porém, na obra Mallko y papd, de Gusti, h4 a subjetividade,
e o efeito de sentido é a exposicdo da dor do narrador escrita e
desenhada. A dor de ndo aceitar o filho acompanhara este narrador, em
primeira pessoa, ao longo do relato - e ele se penaliza: “Por qué no supe
reconocer que estaba bien?” (Rosemffet, 2014, s.p.).

Como ja mencionado, a ilustragdo da obra faz-se de fragmentos,
colagens, desenhos, sendo por isso possivel escutar as vozes, em um
jogo polifonico, em que Mallko também assume a enunciagdo. A
polifonia estd, portanto, no texto visual. Ali, estdo juntas a linguagem
do filho e a do pai (Figura 2).
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A veces, con 1os hijc
pasa como con ¢l d

no te sale como o imagit
A un dibu

O hasta puedes retocar

petfeccionarlo con ¢ |

Pero con el hijo, con ¢l hi;

€s0..

10 10 puedes hace

Eso me ocurrié con Mallko:

no era como me lo habia imaginad

Lleg6 antes de tiempo, sin avisar, y

7 e

Figura 2 - Reprodugdo do livro Mallko y papa
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A histéria é contada quase como um diario, descrevem-se cenas sobre
as situagdes vividas pelos personagens. Trata-se, especialmente, do olhar
do pai reconhecendo as singularidades de seu filho. O livro ilustrado
permite conhecer o universo de Mallko, em seus tragos, nas coisas que ele
gosta de fazer: passear, ler pelado e ainda “romper las pelotas”, como
dizem os argentinos, ou seja, chatear, importunar. O narrador ndo
esconde as dificuldades da relacdo com um filho que é teimoso, que tem
dificuldade de entender os limites. Assim, o leitor acompanha o cotidiano
de uma crianca com SD que insiste em tomar leite e depois o recusa, que
faz xixi na banheira, apesar da proibicdo, entre outras atitudes.

Retomando os estudos de Gilbert (2017) e os ntcleos narrativos
descritos por ela, pode-se pensar que a inser¢do da voz de Mallko na
narrativa autoriza a aproximacdo dessa histéria com o contetido dos filmes
por ela categorizados como nucleo narrativo da corporeidade, ja que:

O terceiro ntcleo narrativo, o de corporeidade, privilegia uma
perspectiva sincronica na vida de pessoas com SD. Mais do que
provar capacidades, estes filmes reconhecem a diferenca trazida
pela SD, com a constatacdo de aspectos de luto necessarios a
construgdo de possibilidades criativas de estar-no-mundo, sem que
isso signifique impor um regime de comparagdo e competicao com
um modelo de normalidade predefinido (Gilbert, 2017, p. 117).

Mesmo com a ndo aceitacdo inicial, esse narrador se entrega ao filho,
segue as aprendizagens e as dificuldades dele e aquilo que poderia ser
uma obrigacdo inicial converte-se em amor: “estava bem”. Destaca-se,
contudo, que em oposigdo a obra de Tezza, o percurso do narrador de
Mallko néo é solitario, uma vez que o irmdo Thed e sua made Anne sdo
nomeados na histéria e nunca tiveram dificuldade em aceitar que o
menino era diferente, sendo a deficiéncia dele entendida pelo irmao e
pela méde de forma carinhosa e inclusiva. Tanto que Théo estabelece o
seguinte didlogo com o pai: “Es lo que tiene Mallkito [a SD]”. Théo entdo
responde: “A mi que mas me da si es verde, rojo o azul, plateado con
pelos o bajitos, gordito. Para mi siempre va a ser ‘mi mejor hermanito™”
(Rosemffet, 2014, s.p.). Depois desta breve constatagdo, eles vao brincando
com a deficiéncia de Mallko, dando caracteristicas como orelhas de
elefante, cara de pizza e ficam vermelhos como tomates (Figura 3).
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Figura 3 - Reprodugdo do livro Mallko y papd

Outros dizem que ele nunca poderd ser jogador de futebol, nem
presidente, mas para o irmdo sempre serd seu melhor irmdo. De
semelhante maneira, o narrador também descreve o imediato acolhimento
da mae: “Para Anne nunca fue un problema la aceptacién /Asi son las
mamads y tenemos mucho que aprender de las mujeres” (Rosemffet, 2014,
s.p.). Constata-se que é, pois, da comparagdo com Théo e com a esposa que
o narrador se abre para a aceitacdo. Retomando Bakhtin (2003, p. 348):

Viver significa participar do didlogo: interrogar, ouvir, responder,
concordar, etc. Nesse didlogo o homem participa inteiro e com toda
a vida: com os olhos, os labios, as mdos, a alma, o espirito, todo o
corpo, os atos. Aplica-se totalmente na palavra, e essa palavra entra
no tecido dialégico da vida humana, no simpdsio universal.

Depreende-se que a construcdo da relagdo com Mallko é lidica. Pelo
relato do narrador em primeira pessoa, aparentemente, ndo ha conflitos.
Mas, vale pontuar que essa é uma histéria narrada pelo texto verbal, na
perspectiva apenas de como o pai vé a relacdo, instaurando-se a divida
sobre a verdade dos fatos narrados. E importante retomar entio que a
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ficcdo ou autoficcdo, de certa maneira, jogam com a verdade e a
falsidade por meio da linguagem (Perrone-Moisés, 2016).

Em O filho eterno, o outro, fora da relagdo pai-filho, estd ausente, ha o
silenciamento das relagdes. Por vezes, porém, como no caso do
desaparecimento de Felipe, a méde surge como ponto de referéncia para
a crianga, ja& que o protagonista nem era designado como pai pelo
menino. Vale reforcar que, nessa narrativa, apenas Felipe é nomeado.
Essa diferenca na instauracdo do narrador e na relagio estabelecida com
os outros é uma estratégia importante na compreensdo do percurso de
“aceitacdo” da alteridade dos filhos. A obra de Gusti da espaco ao outro
desde o inicio talvez tentando sentir o “amor incondicional” que ele
desejava, ou ainda, como ja apontado, talvez por culpa por ndo ter
aceitado a crianca desde o seu nascimento (Figura 4).

MALLKo INO g
HAGAS Pif
£V EL AGUA!

Figura 4 - Reprodugcao do livro Mallko y papi

O pai de Mallko, inicialmente, age por constrangimento diante dos
outros e dele mesmo e, de alguma forma, obriga-se, até por comparagao, a
aceitar o filho. A aceitacdo é rapida e ele reconhece as qualidades do filho.
Ja em Tezza a narragdo é dura, ndo ha culpa, remorso, o que estd descrito é
o “cru”, os sentimentos sdo de rejeicao e frustracdo. Em nenhum momento
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o narrador percebe as qualidades do filho. No pendltimo capitulo da obra,

o narrador revela a tomada de consciéncia na voz do protagonista:
Em dois momentos sociais parecidos o pai sentiu a agulhada da
velha vergonha, junto a um sentimento dificil de desamparo -
estamos diante [..] de uma impossibilidade metafisica: meu filho nao
é uma crianga normal, e cada dia que eu mantiver na cabega essa
normalidade, uma sombra que seja, como modelo de referéncia, eu
serei infeliz [...] Eu sou o problema (Tezza, 2007, p. 145).

Para esse personagem, o filho ndo é normal e ele devera reconhecer
isso. Nesse sentido, o processo de aceitacao da diferenca e a doagdo de
voz acontecem, mas ¢ lento e gradual, ou seja, uma transformacado mais
resistente. Aos poucos, vai-se concedendo o lugar de fala a Felipe,
porém, considerando-o em sua diferenca e limitacéo.

Nos dois casos analisados, verifica-se que ha um processo que vai da
nao aceitacdo a aceitagdo e convivéncia; entretanto, tal mudanca ocorre
de formas distintas. Sdo duas maneiras de narrar a mesma experiéncia
com caminhos e sentimentos diversos.

Caminhos para a identifica¢do

Ao aproximar as obras de Tezza e Gusti, é possivel ver retratadas
formas de viver e conviver com a SD. Em ambas as obras apresentam-se
ao leitor a descoberta e o processo de aceitacdo desses pais. Do relato
dessas experiéncias mais conflitivas ou mais acolhedoras, é possivel ver o
outro, conhecer o diferente. A partir disso, a proposta deste artigo foi
abordar a tematica da relagdo entre pais e seus filhos com SD para
entender como esse percurso, de alguma maneira, metaforiza, simboliza o
processo social de aceitacdo da diferenca. Perrone-Moisés (2016, p. 206),
quando discute as caracteristicas da autoficcdo e contesta a ideia de que
esse género corresponderia a um individualismo ou narcisismo, afirma:
“Falar de si por escrito é comunicar-se com um leitor virtual, o qual, por
sua vez, pode buscar, na individualidade do escritor, as semelhancas com
ele mesmo e as respostas que lhe faltam em sua existéncia individual”.

A literatura pode desempenhar-se como metafora de uma situagdo
traumatica e o leitor pode simbolizar sua dor por meio da identificagdo
com a experiéncia do outro. Segundo antropdloga francesa Michele Petit
(2016), que trabalha com a leitura em “espagos de crises”:
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As narrativas de ficgdo tratam também, frequentemente, das cisdes e
domesticam o estranho, o perturbador. A organizacdo sequencial, a
elaboracao estética de que essas narrativas sao objeto apaziguam esse
estranhamento: ndo se estd mais em desordem, os acontecimentos
adquirem sentido em uma histéria colocada em perspectiva. Pela
ordenagdo secreta que emana, o caos do mundo, interno e externo,
pode tomar forma (Petit, 2016, p. 112, tradugao nossa).

Também, como aventado inicialmente por esta andlise, a obra
literadria pode ainda retratar uma mudanga importante no tempo e no
espago de sua enunciagdo, ja& que como afirma Fiorin, sustentado
pelas ideias bahktinianas:

Nenhum texto é uma pega isolada, nem a manifestacdo de uma
individualidade de quem o produziu. De uma forma ou de outra,
constréi-se um texto para através dele, marcar uma posicdo ou
participar de um debate de escala mais ampla que estd sendo
travado na sociedade (Fiorin, 2007, p. 13).

A ficgdo é, portanto, um instrumento poderoso para compreender e
significar o mundo e, em especial, os discursos sociais, distinguindo
aquilo que é valorizado daquilo que é rejeitado em uma dada época.
Diante da relagdo crua narrada em uma das obras e da ludicidade de
outra, a literatura “humaniza em sentido profundo” (Candido, 1999, p.
85). Assim, a narrativa de Tezza finaliza, como apresentado, com pai e
filho assistindo ao inicio de um jogo de futebol: “O jogo comeca mais
uma vez. Nenhum dos dois tem a minima ideia de como vai acabar, e
isso é muito bom”. Por sua vez, a obra de Gusti ensina: ““aceptar’ es
recibir voluntariamente y con agrado lo que se nos ofrece”. Ha,
portanto, duas formas de ver, aceitar e viver a SD representadas pela
literatura contemporanea. Na primeira, impde-se um final aberto ao
futuro e com possibilidades de negociacdo; na segunda, a insercdo da
voz do sujeito, a constatacdo da diferenca e o ensinamento ao leitor.
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resumo/abstract/resumen

A relacéo pai e filho embalada pela sindrome de Down em O filho eterno e
Mallko y papa

Mariana Cortez
Dinéia Ghizzo Neto Fellini
Rosangela Marcilio Bogoni

A literatura, como observa o narrador da obra O filho eterno, de Cristévao Tezza,
ndo trouxe a cena protagonistas com sindrome de Down. Personagens com essa
sindrome quase nunca foram retratados nas narrativas literarias. Diante dessa
constatacdo, o presente artigo tem como finalidade fazer a aproximacao de duas
obras literarias contemporaneas: O filho eterno, do autor brasileiro Cristévao
Tezza (2007), e Mallko y papd, de autoria do argentino Gusti Rosemffet (2016). O
objetivo do artigo é evidenciar a tematica da relacdo entre os pais e seus filhos
com sindrome de Down para entender como ela metaforiza o processo social de
aceitacdo da diferenca. O referencial teérico utilizado serda Bakhtin (1979, 2003),
para refletir acerca do tempo e do espaco da enunciacao; Perrone-Moisés (2016),
para compreender as implicacdes do género autoficgdo; e Gilbert (2017), que
abrird caminhos para pensar a representa¢io da sindrome de Down em
producdes culturais.

Palavras-chave: alteridade, sindrome de Down, literatura comparada.

The father-son relationship with Down syndrome in O filho eterno and
Mallko y papa

Mariana Cortez
Dinéia Ghizzo Neto Fellini
Rosangela Marcilio Bogoni

Literature, as noted by the father character in the novel, O filho eterno by
Cristévdo Tezza, did not bring to the literary scene protagonists with Down
syndrome. In light of this, the present article discusses two contemporary
literary works: O filho eterno, by the Brazilian author Cristévao Tezza (2007) and
Mallko y papd, by the Argentine author Gusti Rosemffet (2016). Both works
portray the daily lives of parents who have children with Down syndrome. The
article underscores how the relationship between fathers and sons with Down
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syndrome emblematizes the social process of accepting difference. The
theoretical references will be Bakhtin (1979; 2003), who will be used to reflect on
the time and space of enunciation; Perrone-Moisés (2016), whose work will be
employed to understand the implications of the auto-fictional genre; and Gilbert
(2017), whose text will assist us in thinking about the representation of Down
syndrome in cultural productions.

Keywords: otherness, Down syndrome, comparative literature.

La relacion padre e hijo definida por el sindrome de Down en O filho
eterno y Mallko y papa

Mariana Cortez
Dinéia Ghizzo Neto Fellini
Rosangela Marcilio Bogoni

La literatura, como observa el padre de la obra O filho eterno, no presenta
protagonistas con el Sindrome de Down. Los personajes con este sindrome casi
nunca han sido retratados en las narrativas literarias. Desde esta constatacion, el
presente articulo tiene la finalidad de aproximarse a dos obras literarias
contemporédnea: O filho eterno (2007), del autor brasilefio Cristévao Tezza, y
Mallko y papd (2016), del autor argentino Gusti Rosemffet. El objetivo es poner en
evidencia la tematica de la relacion entre padre e hijo con Sindrome de Down
para entender como ella metaforiza el proceso social de la aceptacion de la
diferencia. El marco teérico utilizado sera Bakhtin (1979, 2003) para reflexionar
acerca del tiempo y del espacio de la enunciacién; Perrone-Moisés (2016) para
comprender las implicaciones del género de auto ficcion; y Gilbert (2017) que
abrird caminos para pensar la representacion del Sindrome de Down en
producciones culturales.

Palabras clave: alteridad, sindrome de Down, literatura comparada.
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