Entre mundos ou existéncias-outras: experiéncias demenciais e neurodivergentes

Daniela Feriani[1]

A despeito das diferencas entre deméncia e autismo, tanto autistas quanto pessoas em processo
demencial nos falam de um mundo-outro, com outras regras, outra percep¢do, outro modo e ser e
viver.

Entre mundos ou existéncias-outras: experiéncias demenciais e neurodivergentes

“A natureza é vodka”, suspirou Maria ao observar o canto de um pdassaro. Enquanto aguardava a
consulta médica, Jodo viu peixes nadarem entre os pés. Em um passeio no sitio, disse que “o rio ta
cabecudo”. Ao avistar um trator, maquina que operou boa parte da vida, abriu um sorriso, apalpou-
o, checou cada pedaco, e concluiu: “o trator anda que nem casa”. A embalagem brilhante do
biscoito, na grama, era uma borboleta. A semente de uma arvore, no chdo, era “a beira daquele 13",
apontando para a sarjeta.

Olga guardou o ferro de passar na geladeira, colocou o vestido ao avesso, ndo encontrou o banheiro
em sua proépria casa e adocou o café com o pote inteiro de acucar. Guilherme vestiu a camisa como
se fosse calca. Mudou o canal da televisdo com um chinelo de dedo, deitou-a para as pessoas nao
cairem e, numa cena de pessoas brigando, comecou a xingar, pegou um pedaco de pau e sé ndo
bateu na tela porque foi impedido pela esposa.

Célia agarrou o cobertor, aflita, porque o macaco da novela ia invadir a sala. Rosa usou cal para fazer
biscoito de polvilho e detergente para cozinhar. José comeu racdo de cachorro, entrou vestido para
tomar banho, tomou agua do vaso sanitario e confundiu a lixeira com a maquina de lavar. Joe fechou
a geladeira com forga porque os alimentos queriam ataca-lo. Jussara conversou com o reflexo no
espelho, convidando-o para passear.

Augusto experimentou o gosto da grade do portdo. Heitor encostou o ouvido perto da dobradica da
porta e ouviu, profundamente, o rangido do movimento de abrir e fechar que ele provocava. Carlos
entoava uma melodia que criava uma espécie de tecido sonoro de fundo, preenchendo todo o
espaco. A melodia continua sé se quebrava com outro som agudo que se ouvia aqui e ali.

Mia interagiu, a maior parte do tempo, com objetos como papéis, brinquedos e as cameras



instaladas para os registros de campo. Produzia sonoridades que carregavam entonagdes
conhecidas para perguntas, indignacdes, atencdo compartilhada, mas nado traziam nenhum léxico
reconhecivel a uma primeira e, talvez desatenta, escuta. Luiza repetiu para sua irma Clara que ela,
ao sentar-se, derrubou uma pipoca que estava na poltrona. A narrativa de Luiza carregava uma
sintaxe-gesto: ela enunciava tsague fazia um gesto de lancar a mado no ar, depois
enunciava pam, seguido do gesto de bater a mao no ar. Clara e Luiza riram da situagdo e seguiram

a conversa em suas linguas facilmente intercompreensiveis.

Essas foram algumas frases e cenas encontradas no campo com pessoas em processo demencial,
nos trabalhos de Daniela Feriani, e com autistas, nas pesquisas de Fernanda Cruz[2].

A despeito das diferencas entre deméncia (uma patologia que compromete o cérebro,
diagnosticada na velhice) e autismo (uma condi¢do neuroldgica que faz parte da diversidade
humana, normalmente percebida na infancia), tanto autistas quanto pessoas em processo
demencial nos falam de um mundo-outro, com suas experiéncias com linguagem, corpo, mente e
mundo[3]. Com essas pessoas e a partir do que elas nos mostram, a proposta é fazer um exercicio
de ter olhos diferentes: “ter olhos diferentes ndo significa ver 'as mesmas coisas' de 'modos'
diferentes: significa que vocé nao sabe o que o outro esta vendo quando ele 'diz' que estd vendo a
mesma coisa que vocé” (Viveiros de Castro, 2011, p. 897). Ndo se trata de outra visdo de mundo,
mas de outro mundo - “Welcome to my World” [Bem-vindo ao meu mundo], convida-nos Joe, o
mundo maravilhoso da deméncia, tal como ele denomina, em referéncia ao romance de Lewis
Carroll[4]. Gerda Saunders chama a doenca de Alzheimer de Dona Quixote, esse personagem iconico
que luta com moinhos de vento[5].

Na autobiografia sobre a vida com deméncia, Richard Taylor descreve:

Neste momento, sinto-me como se estivesse sentada na sala da minha avo,
olhando o mundo através das suas cortinas de renda. De vez em quando, um
vento suave sopra as cortinas e muda os padrdes através dos quais vejo o
mundo. Ha grandes nds nas cortinas e ndo consigo ver através deles. (Taylor,
2007: 16; tradugdo minha)[6].



Ou como afirma Birger Sellin (1998: 61): “quero enfatizar os absurdos autistas, mas vou interpreta-
los e explica-los as pessoas (...) nosso mundo, ao contrario do que se supde, é parecido com sistema
de antenas de segurancga nascido de ilhas fabulosas.”

“E como se as instrucdes estivessem escritas em uma lingua estrangeira”, diz Kris ao ndo conseguir
ligar a maquina de lavar roupa[7]. O chinelo como controle remoto, a natureza como vodka, a
camisa que se veste como calca, o detergente como éleo de cozinha, a embalagem brilhante como
borboleta indicam uma sobreposicdao entre o literal e o metaférico, tornando ambigua a diferenca
entre a fungao referencial e a funcdo poética (Cesarino, 2011), numa torgao de significado que leva
a linguagem — e o mundo — para além — ou seria aqguém? - do sentido a ser decifrado, em um
processo de metamorfose que muda a posicdo entre os seres, desloca palavras e coisas, tal como
ocorre na poesia, quando o poeta diz “eu escuto a cor dos passarinhos” ou “vi a tarde correndo
atras de um cachorro” (Manoel de Barros).

Certamente, usar metaforas de modo opcional, como no fazer artistico e literario, ou em praticas
linguisticas cotidianas, é distinto do uso de metaforas imbuidas em um processo demencial. Névoa,
jornada, viagem, labirinto, furacdo, tempestade, Terra do Nunca, universo paralelo, slow-motion,
areia movedica, caleidoscopio, caverna de Platao, curto-circuito, quebra-cabeca, mundo de ponta
cabeca, maquina do tempo, escuriddo, peixe no anzol, rolha no oceano sdo algumas expressoes
usadas para descrever as sensacdes de estranheza, espanto, desorientacdo, confusdo, nonsense,
embacamento que rondam a experiéncia com a enfermidade. Olhar o mundo através de uma janela,
na qual uma cortina de renda se mexe e muda os padrées e enquadramentos do que é visto; ter um
algod3do na cabeca; as sementes de um dente-de-ledo que saem voando; o cérebro mandar procurar
por 6culos dos quais os olhos ndo precisam; as instrugGes escritas numa lingua estrangeira.

Ja entre os autistas, € comum a percepc¢ao dos neurotipicos de serem “literais demais”. Em resposta,
a autista e pesquisadora Dawn Price-Hughes (2019, p. 348) comenta: “mas nao ha nada mais literal
do que esta vida, este dia, esta sobrevivéncia, esta oportunidade para uma velha e profunda
conexao com esta Terra-ilha em que vivemos neste momento”. Passar do literal a metafora nao
parece uma fronteira linguistica tdo clara assim. Ailton Krenak (2019, p.45), em suas ideias para
adiar o fim do mundo, pergunta “por que nos causa desconforto a sensacdo de estar caindo?”. Para

ele, “a gente ndo fez outra coisa nos ultimos tempos sendo despencar. Cair, cair, cair”. E sugere que



aproveitemos nossa capacidade criativa "para construir e despencar no cosmo em paraquedas
coloridos". O que seria metafdrico e o que seria literal?

Temple Grandin conta que, ao ler, em um livro, que deviamos buscar uma porta que nos leva ao
céu, entendeu aquilo ndo no sentido metafdrico, de uma busca por algo que nos motiva, mas no
sentido literal e, com isso, passou um bom tempo andando pelos lugares a procura de tal porta.
Diante dessa dificuldade, revela sua estratégia: “Quando penso em conceitos abstratos, como
relagdes humanas, uso simulagdes visuais - por exemplo, as relagdes entre as pessoas sao como
uma porta de vidro deslizante que deve ser aberta com cuidado ou pode quebrar” (Grandin, 1996:
139; tradugdo minha)[8].

Higashida, ao descrever a dificuldade de se lembrar dos acontecimentos e, portanto, fazer sempre
as mesmas perguntas sobre o que acabou de ouvir, faz uso de uma bela metafora:

imagino que a memodria de uma pessoa normal seja organizada de forma
continua, como uma linha. Minha memaria, no entanto, é mais como uma
piscina de pontos. Estou sempre “pegando” esses pontos — ao fazer as
minhas perguntas - assim posso voltar as memarias representadas por eles.
(Higashida, 2013, p.10).

E como se a metéfora, enfim, tomasse o lugar do literal — ou seria o contrario? Diante da dificuldade
de abstracdo, a metafora pode ser uma estratégia para lidar justamente com a literalidade de seu

mundo.

*k*k

Essa outra percepcdo, esse outro modo de ser, ver e viver, traz tanto um maravilhamento quanto
uma estranheza, um estado de suspensdo, uma experiéncia de entre mundos, que traz dificuldades

de interagdo com os outros.

O Alzheimer me deu algo maravilhoso. Eu ouco e vejo coisas que ninguém
mais experimenta. S3o experiéncias verdadeiramente Unicas porque
ocorrem totalmente dentro da minha mente e nao consigo defini-las ou
descrevé-las. Algumas delas podem ser duplicadas com minha garganta, mas
como um cantor, nem todo mundo consegue cantar as notas (DeBaggio,
2003, p. 152; tradugdo minha)[9].



“Eles [pessoas com doencga de Alzheimer] se perguntam como as coisas acontecem, por que as
coisas acontecem do jeito que s3o, e é um mistério”; “E suposto manter vocé em suspense, e tudo
que vocé vé é uma revelagdo que vocé nunca viu antes” (Henderson, 1998, p. 21; tradug¢éo minha)
[10]. E recorrente, nos relatos autobiograficos, a experiéncia de estranheza, confusdo, embaraco,
desencaixe, espanto ou sobressalto constante, como se estivesse em um mundo alienigena. “A
maior parte do tempo, eu me sinto como um antropdélogo em Marte”, disse Temple Grandin ao
neuropsiquiatra Oliver Sacks para explicar o quanto ficava confusa com as emocdes mais complexas
e 0s jogos em que as pessoas se envolviam (Sacks, 2006, p. 260). "Eu ficava sempre irritada, porque
meu namorado ndo me entendia (...) era como se eu estivesse em um planeta e ele noutro", diz
Dumortier sobre a sua existéncia como autista.

A dificuldade de estabelecer comunicagdo faz alguns se perguntarem quem, afinal, tem o problema:
se é o autista e a pessoa com deméncia ou aquele que ndo compartilha daqueles mundos, que ndo
consegue acessa-los. Mel Baggs questiona essa relagdo: se os autistas ndo conseguem acessar ou
expressar uma certa linguagem, tida como hegemoénica, normativa — a linguagem, enfim, dos
neurotipicos -, isso é visto como falha, erro, deficiéncia, patologia; porém, se os ndo-autistas ndo
conseguem compreender essa linguagem-outra, a linguagem que foge das convengdes, isso é tido

como natural. Joe também vai nessa direcdo:

Segundo a minha esposa, desenvolvi a minha prépria linguagem, ndo ouvida
nesta Terra hd milhares de milhdes de anos. Parece que, quando ndo consigo
expressar o que quero dizer, e muito menos lembrar-me do que é, expresso-
me numa espécie de linguagem balbuciante. Ela parece compreender-me,
eu com certeza que ndo, pergunto-me quem esta com o problema. Ela ou
eu? Desde que ela consegue se lembrar dos dias, do que fazer e do que est3
a falar, ela tem o problema, essas pessoas ndo vivem no meu mundo (Joe;
tradugdo minha)[11].

A sensacdo de Joe é a de viver no entre mundos ou em um multiplo de realidades. “l was in a state
of, in betweenness, between here and there [Eu estava num estado intermediario, entre aqui e 13].
Para ele, nem sempre é possivel o “ndo demente” compartilhar desse mundo, o que faz com que o
problema, em alguns momentos, seja dessas pessoas que, tidas como “saudaveis”, ndo conseguem

compreender aquelas que tém a doenca. Ao mesmo tempo, quando ndo doentes tentam trazer os



doentes para o mundo deles, isso causa confusao, frustracdo, raiva e amargura naqueles que a
sofrem. Ao invés de ficar dizendo que estdo errados ou tentar inclui-los em tudo, Joe pede para
deixar as pessoas com deméncia serem elas mesmas, ouvi-las, rir com elas. Estamos no limite visivel
entre os mundos experimentados.

Como Joe, Temple Grandin nos fala sobre sair e entrar de mundos.

Durante as refei¢cGes, aprendi a me comportar a mesa e ndo me deixavam
girar o garfo no ar acima da cabeca. O Unico momento em que podia
regressar ao autismo era uma hora a cada dia, apds o almoco. No resto do
dia, tinha de viver num mundo que ndo balangava nem girava (Grandin,
2018, p. 12).

Para So & Pilar (2020), atravessar mundos é uma habilidade necessaria, uma forma de misticismo
que abriga ndo apenas os "estados alterados e neurodivergentes/emergentes”, mas também a arte,
o0 xamanismo, a modificacdo corporal, a poesia, rituais que funcionam como um "caminho" ou um
"buraco em nossas maneiras de ver o mundo para que o imprevisto possa surgir e ndo ser
considerado herético, e até mesmo que possa ser considerado sagrado” (p. 20). Misticismo, aqui, é
percebido como outra subjetividade, outra percepc¢ao das coisas, outro modo de estar no mundo.
Para além do assombro, algumas pessoas com deméncia percebem se tornar mais
emocional/espiritual e passam a prestar aten¢do em coisas que nunca tinham prestado até ent3o:
o cair de uma folha; uma crianca brincando; o ninho de um passaro; as nuvens. Na experiéncia
autista, Mel Baggs também convoca outras relagdes sensoriais possiveis ao cheirar e lamber o livro,
tocar a agua, friccionar os dedos em diferentes objetos e superficies.

Ha, nesses modos de existir, gestos ornados (Deligny, 1977) e sintaxes estranhas que desafiam o
reducionismo da vida a razao, a funcionalidade, a produtividade ou aos sentidos compreensiveis.

III

Como lembra Krenak (2020), “a vida nao é util”. A vida é feita por buracos e lacunas, rabiscos no ar,

palavras-circulos, desmoronamentos e delirios.

E isto que me parece interessante nas vidas, os buracos que elas comportam,
as lacunas, por vezes dramaticas, mas as vezes nem isso. Catalepsias ou uma
espécie de sonambulismo por varios anos, é isto que a maioria das vidas
comporta. E talvez nesses buracos que se faz 0 movimento. A quest3o é
justamente como fazer o movimento, como perfurar a parede para nao dar
mais cabecadas (Deleuze, 1992, p. 176).



Outro dia, um amigo enviou uma foto da mae investigando com interesse um rato de pelucia. Olhava
atenta, apalpava, sentia a textura. "Parece um mundo esse ratinho", comentou uma amiga que
também recebia a mensagem. "O mundo do momento. Esse tempo de exploragdo do minimo...",
comentou o filho. "Uma saida pra humanidade", ele continuou, "podem ser as deméncias. Fiquei
meia hora dancando enquanto mamae interagia com o rato".

Numa das vezes que visitei dona Maria, ela passou um bom tempo entretida com um brinquedo de
pellcia. Toda a sua concentracdo estava ali, naquele pequeno objeto, naquele gesto minimo,
naguele momento atemporal. Karina, mae de Murilo, contou que, ao ver o filho deitado no sofa
olhando para o teto, questionou o que ele estava fazendo e por que ndo ligava a televisdo. "Estou
pensando", respondeu o adolescente.

A mae do meu amigo e dona Maria tém doenca de Alzheimer. Murilo é autista.

Neurodivergentes e pessoas com deméncia nos trazem existéncias arriscadas, que desestabilizam
principios tidos como estaveis, dogmaticos e fundadores da vida moderna, como o pragmatismo, a
autonomia, a funcionalidade. A ociosidade, o fazer "para nada", abre buracos na produtividade
capitalista, em que precisamos ser Uteis e correr o tempo todo. Ao experimentarem outra
percepcdo, outro modo de ser e estar no mundo, essas pessoas nos convocam a uma abertura para
o fazer nada, ficar a deriva, tracar linhas de fuga (Deleuze), acolher o ndo sentido, valorizar o sensivel
como escuta para a criagdo de um mundo em comum. "Seguindo o pensamento légico vamos cair
sempre no mesmo fracasso como espécie"”, escreveu o filho que dangou enquanto a mae interagia
com o rato.

Sem querer negar os desafios, a singularidade e complexidade de experiéncias como deméncia e
autismo, é possivel nos permitir ver, ouvir e aprender com essas pessoas a prolongar os momentos,
cavar frestas para respirar, parar para pensar. O "para nada", afinal, é tudo o que mais importa.

Ao abrir essas fendas no modo de vida moderno ou capitalista, dando espaco para a pausa, o nao
funcional, o movimento, o sensorial, essas outras existéncias nos mostram que as transformacgdes,
as experiéncias que beiram abismos, que recolhem restos e cacos para criar, que abrem frestas para
respirar, que reinventam a si e o entorno sao respostas urgentes para um mundo em constante
mudanca. Viver nas ruinas (como, por exemplo, nos prejuizos cognitivos, sociais e comportamentais

presentes no autismo e na deméncia), compor com elas outros caminhos, é uma habilidade



necessdria para enfrentar as catdstrofes socioambientais cada vez mais frequentes. Ruina pode ser
pensada em diferentes aspectos: relaciona-se as mudangas climaticas, aos desastres naturais, aos
impactos da acdo humana na biodiversidade, mas também em um sentido mais metaférico e
poético, como a possibilidade de criar a partir dos restos, recolher os escombros para construir algo
novo, fazer da destruicdo uma potencialidade de vida, de trazer a tona algo que estava soterrado,
submerso, como uma irrupgao para reinventar a si e o mundo.

Fazer do imprevisto uma potencialidade de criar mundos &, enfim, uma maneira de tornar a vida
sustentavel ao ver que ha outras existéncias possiveis. Nesse sentido, se ndo é possivel negar que a
neurodivergéncia e a deméncia sdo experiéncias profundamente singulares, também n3o podemos
deixar de notar que elas trazem questdes que dizem respeito a todos nos.

Insistir nas multiplas existéncias, em contraposi¢ao a qualquer tentativa de normatiza¢do, é um
convite para estar no entre mundos e aprender, com essas pessoas, a ver o que desloca, transforma,
reinventa, o que elas fazem e entendem como corpo, linguagem, mundo. A partir da perspectiva de
"experimentar o pensamento do outro para alargar o nosso proprio” (Viveiros de Castro, 2002), a
proposta é convidar as pessoas a perceberem e compartilharem outros modos de ser e viver e
alargar, comisso, a compreensdo de temas tdo atuais e urgentes, como (neuro)diversidade, inclusdo
e diferenca. Ao experimentar com neurodivergentes e pessoas com deméncia, a proposta é acolher
os diferentes mundos, coloca-los em didlogo, experimentar o entre e o que se cria a partir desses

encontros.
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