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ARAUJO, Liz Barbara Esteves. Tecendo Redes em meio ao Isolamento: o
Desafio de uma Mae-Usuaria-Guia na Producao do Cuidado do Filho Autista.
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RESUMO

A producdo do cuidado é uma temética de interesse do campo da saude publica,
principalmente a dindmica estabelecida pelos usuarios para compé-la. No entanto,
existem cenarios onde o estabelecimento de redes para este cuidado esta
fragilizado. E o caso das pessoas com deficiéncia (PCDs). Eles estio
constantemente buscando formas de existir frente as dificuldades impostas por uma
sociedade normativa, e € neste espaco de forca inventiva que se da a poténcia do
cuidado. Para adentrar este universo, o presente trabalho teve como objetivo
analisar a rede de producdo do cuidado da pessoa autista em um municipio de
grande porte na regido norte do estado do Parand. A pesquisa ocorreu
majoritariamente no ano de 2020, durante a pandemia de COVID-19, porém foram
tomadas todas as medidas de protecdo necessarias. A cartografia foi o caminho de
pesquisa escolhido considerando a proximidade do grupo com o referencial tedrico e
interesse das pesquisadoras. Para isso fez-se uso dos dispositivos mae-cidada-guia
(MCG) e usuéario-cidadao-guia (UCG). Uma vez escolhido o UCG, um adolescente
autista, deu-se inicio as visitas presenciais conforme a disponibilidade da mée, do
filho e da pesquisadora, considerando o contexto do momento. A partir dai, foi se
tecendo as redes operadas por eles. Foram multiplos encontros com a familia,
vizinhos e profissionais, a fim de identificar os caminhos percorridos pelo UCG e sua
mae. Ficou evidente que o isolamento da familia, existente antes mesmo da
pandemia, é o principal impedimento para a constru¢do de uma rede mais robusta.
Este isolamento, por se apresentar em diversas dimensdes e de maneira
multifatorial, aumenta a condi¢cdo de vulnerabilidade em gque vivem, visto que a vida
se molda na perspectiva de exclusdo social. Mae e filho residem em uma chéacara
afastada, na zona rural do municipio. Adicionado ao isolamento geografico,
observou-se que as inUmeras experiéncias de preconceito e repudio ao corpo do
filho autista, violentamente os afastaram da producdo de vida em sociedade e
principalmente das redes de cuidado. Outro motivo que os afastava da rede era a
forte influéncia de uma voluntaria de uma instituicdo de caridade do municipio,
exercida sobre a familia, que ao suprir as necessidades da familia contribuia para o
afastamento deles da rede instituida. A partir dessa vivéncia percebe-se que a
excluséo social enfrentada pelas PCD é uma constante e grande parte do esforco
para sair dessa condi¢do e lutar pelo acesso € das méaes e familias, que vdo em
busca da producdo do cuidado. Fica evidente que as politicas publicas néo
alcancam os que, por diferentes motivos, ndo chegam até os servi¢os, fazendo com
que eles busquem novas rotas de acesso. Histdérias como esta, se repetem em
outros territorios. Observou-se também, as dificuldades da mée e do filho para terem



acesso a direitos garantidos as PCDs, como por exemplo o recebimento do
Beneficio de Prestacio Continuada. E preciso que trabalhadores e cidad&os lutem
pela melhoria do financiamento das politicas de saude e social. Deem espaco a
educacdo permanente para desconstrucdo de preconceitos e apropriacdo dos
direitos ja garantidos as PCD. Por fim, faz-se necessario a apropriagdo das politicas
publicas, como o Plano Viver Sem Limites, por parte dos servigos, a fim de uma
maior articulagdo entre eles, buscando assegurar os direitos duramente
conquistados e diminuir as barreiras para as PCD.

Palavras-chave: Cuidado em Saude. Cartografia. Exclusdo Social. Pessoa com
Deficiéncia.
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ABSTRACT

The care production is an interesting theme to public health, especially the dynamics
established by the users who compose it. However, there are scenarios where the
establishment of these networks is fragile. It is the case of people with disabilities
(PwD). They are constantly trying other ways of existing, and it is in this space of
inventive force that the care takes place. The present work aims to analyze the
production of the care network for autistic people in a big city in the northern region of
the state of Parana. The research was mostly developed in 2020, during the COVID-
19 pandemic, but all necessary protective measures were taken. Cartography was
the chosen research path considering the group proximity with the theoretical
framework and due to interest of the researchers. The devices mother-citizen-guide
and user-citizen-guide were used. The group's researchers, together with workers
from a social assistance service, through fortnightly online meetings, analyzed stories
of users who potentially became user-citizen-guides (UCG). Once the UCG, an
autistic teenager, was chosen, the face-to-face visits began according to mother,
child and researcher availability, considering the pandemic context. The network
operated by them were weaving. There were multiple meetings with the family,
neighbors and professionals, in order to identify the paths taken by the UCG and his
mother. The family isolation is the main impediment to build a more robust network.
This isolation, as it presents itself in different dimensions and in a multifactorial way,
increases the living condition of vulnerability, since life is shaped in the perspective of
social exclusion. Mother and son live in a remote farm, in the rural area. In addition to
the distance to be traveled to access the services, the autistic child does not tolerate
the excessive noise and stimuli of public transport. Added to geographic isolation,
numerous experiences of prejudice and repudiation against the autistic child,
violently distanced them from the production of life in society and especially from care
networks. Another reason that kept them away from the network was the strong
influence of a volunteer from a charity institution in the municipality, exerted on the
family. Based on this experience, it can be seen that the social exclusion faced by
PWD demands constant and a large effort to get out of this condition and fight for
access it is up to mothers and families. It is evident that public policies do not reach
those who, for different reasons, do not reach the services, causing them other
access routes. Stories like this are repeated in other territories. It was also observed,
the mother and child difficulties to access the guaranteed PWD rights, such as the
Benefit of Continuous Provision. It is necessary that workers and citizens fight for
health and social policies financing improvement. Debate in permanent education to



deconstruct prejudices and appropriate the rights already guaranteed to PWD.
Finally, the appropriation of public policies, such as the Viver Sem Limites Plan, by
the services is necessary, in order to have a greater articulation between them,
seeking to guarantee the hard-won rights and reduce the barriers for the PWD.

Key words: Health Care. Cartography. Social Exclusion. Disabled Person.
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1 APRESENTACAO

Comego meu texto agradecendo a vocés por toparem embarcar comigo
nessa aventura chamada Cartografia. Por mais que o percurso tenha sido longo e
vocés apenas lerdo o produto que surgiu dele, fiz questdo de imprimir aqui 0 maximo
de detalhes, para que durante a leitura consigam sentir comigo o gostinho de como
€ esse processo dentro de mim.

Considero que o mestrado estd sendo um desabrochar no sentido de me
tornar um ser mais sensivel para dentro e para fora. Descobri, ap6s algum tempo de
terapia, que sou uma pessoa extremamente preocupada com o julgamento que o0s
outros terdo sobre minhas a¢bes e minhas producdes. Entdo imaginem o que
significa para eu escrever um texto sobre um processo tdo intimo, como a
construcdo dessa cartografia, e torna-la publica? E assustador, e por um tempo
ponderei muito o que gostaria de expor ou ndo. Até que com a ajuda da minha
querida orientadora e de muitas sessdes de terapia, entendi que essa producédo é
feita por mim, para mim. Se eu nao der os significados que fazem sentido para o
meu ser pesquisadora de nada adiantou esse processo.

Entdo, para situar vocés nesse espago tempo, mas principalmente para me
conectar com esse texto, farei uma apresentacdo de quem sou eu, de como venho
me constituindo como ser humano, como mulher, como pesquisadora, mas
principalmente como filha. E aqui digo “principalmente como filha”, porque apos
muito pensar em como minha vida foi acontecendo, percebi que esse papel é o mais
importante que assumi e ainda assumo na minha construgdo como ser. Nao pensem
vocés que vou dizer aqui apenas do papel tradicional de filha e mde do mesmo
sangue, mas quero dizer filha de todas as maes que aparecem no meu caminho.

Bom, o inicio de tudo se deu no ano de 1992, em Uberlandia, Minas Gerais.
Tenho a sorte de ser filha de uma das Marias que vive e ama, como outra qualquer
do planeta. E eu vim com toda a for¢ca e dogura para ocupar esse espaco que ela
gentilmente preparou em seu ninho. Vim para fazer o papel de filha em uma familia
que estava comecgando. Maria e Marcos deram inicio a uma jornada que nenhum de
nos trés tinha ideia do quéo incrivel seria.

Sou mulher branca, classe média, primeira filha de pai dentista e mae

professora, entdo é possivel imaginar a quantidade de regalias que me cercaram a
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vida toda. Quando crianca, as atencbes eram voltadas todas para mim: pais
preocupados com a minha alimentacdo, com o meu ser crian¢ca, com 0o meu bem-
estar; Recebi cuidado no sentido mais maternal que essa palavra possa ter.

Uma informag&o importante para compor esse cenario € que minha mae foi
professora no ensino fundamental da mesma escola municipal durante 25 anos.
Entdo por todas as dificuldades que ela vivia em sala de aula com os alunos e seus
familiares, em casa ela buscava garantir que eu teria tudo do bom e do melhor.

Foram quatro anos de muito mimo. E em 1996, outra personagem
importantissima se junta a mim nessa historia, derrubando meu império de filha
Gnica. Ganhei mais uma Maria em minha vida. Maria Paula (Paulinha), minha irma e
fiel escudeira. Confesso ndo me lembrar tdo bem da época em que ela chegou, hoje
as fotos ja se misturam com as memdrias, mas 0 que me marca € que conforme
iamos crescendo, nossa parceria ia crescendo junto. Gostavamos de fazer tudo
igualzinho, as roupas, os brinquedos, as dancas, os programas de televisdo. Uma ia
inspirando a outra. Independentemente da idade, sempre senti que a nossa troca
era horizontal, apesar de na maioria das vezes ser a idealizadora das brincadeiras,
nao me sentia na posi¢cao onde a irma mais velha é mais sabida que a mais nova.

Por ter uma mae professora, nossa casa sempre foi regada de objetos que
estimulavam nossa criatividade, além de toda semana ter um livro novo que vinha
fresquinho da biblioteca da escola onde ela lecionava. Lapis de cor, palitos de
madeira, quadro negro, lantejoulas, enfim... InUmeros materiais que nos levavam a
diferentes mundos e deliciosas baguncas. Ficavamos ansiosas com a chegada dos
livros, de tempos em tempos nos preparavamos para uma nova aventura com
imagens e personagens diferentes. Até que um dia chegou um livro que contava a
histéria de uma menina e seu passaro encantado e como eles mantinham uma
relacdo bonita de amizade e liberdade. O autor do livro era Rubem Alves, foi a
primeira vez que ouvi 0 nome desse autor, que mais tarde marcaria minha vida de
uma forma inesquecivel.

Nossa infancia foi um deleite. Estudavamos em uma escola proximo a nossa
casa, alguns dias da semana tinhamos aula de balé, em outros aula de natacdo, aos
domingos curtiamos o clube em familia e quando nossos pais saiam para trabalhar
ficavamos sob os cuidados da nossa avo materna que nos enchia de mimos com
suas comidinhas gostosas e muitas risadas. As lembrancas que tenho sao

maravilhosas.
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Por volta dos 12 anos, passei a estudar na parte da manha e minha irma
continuou no periodo da tarde. A adolescéncia dava seu pontapé inicial. Foi quando
comecei a reivindicar meu mundo particular e a me separar daquela conformacao
familiar que estava acostumada. Eu ndo queria mais saber das bonecas e dos lapis
de cor, era muito mais gostoso ficar sozinha ouvindo musica, lendo minhas revistas
ou ir passar as tardes na casa das minhas amigas. Confesso que ndo era muito
simples ser adolescente em uma casa conservadora como a minha. Meus pais
tiveram uma vida ligada a igreja catdlica e foram ensinados a respeitar todas as
‘regras socialmente impostas”. Eles nao falam palavrdo, nao retrucam ideias
opostas, ndo vestem roupas ousadas, ndo se arriscam, seguiram todos 0S passos
tradicionais para terem uma boa vida. Namoraram, se formaram, conseguiram um
bom emprego, casaram e tiveram filhos. Dito isso, imaginem s6 como era ser uma
adolescente, com as ideias e o corpo pulsando, em uma casa onde o diferente era
reprimido? N&o foi facil, e hoje entendo que néo foi facil para nenhum de ndés quatro.
As brigas entre mim e meus pais eram recorrentes, o0 casamento deles comecou a
se abalar, e fomos nos afastando cada vez mais. O que me dava paz eram 0S
momentos entre mim e minha irma. Ali com ela sempre foi um mar de tranquilidade e
conforto.

Eu ndo me entendia, ndo entendia o0 que estava acontecendo com meu corpo,
com as minhas ideias, quem era eu. Pelo habito que ja havia adquirido no passado,
os livros eram grandes aliados que me permitiram fugir para diferentes universos.
Foi um periodo sem mae. E o que quero dizer com isso, € que nao queria ter alguém
olhando por mim, me dando ordens, passando a mdo na minha cabeca, queria
entender mais de mim e apenas isso.

Em meio a essa confusdo da adolescéncia, vivi um episddio com a minha
mae que carrego marcas até hoje. A secretaria de educacdo de Uberlandia
promovia, de tempos em tempos, palestras para os educadores e convidavam
pessoas importantes para falar. Certa vez Rubem Alves foi um destes convidados.
Claro que ndo me lembrava que ele era o autor do livro da menina com o0 passaro
encantado que li na minha infancia. Mas fui com a minha mae curiosamente ouvir o
gue aquele homem, que causava alvoro¢o nela e nas suas colegas de trabalho,
tinha a dizer. Na época eu devia ter uns 15 anos, entdo néo esperava compreender

muita coisa, mas movida pela curiosidade fui mesmo assim.
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Rubem Alves falou, falou e falou, e eu sentia que ele estava falando comigo!
Ele falava uma lingua que eu entendia, sem palavras dificeis ou de questbes que
nao faziam parte do meu cotidiano. Hoje entendo que ele falou sobre o feminismo,
sobre os papéis que homens e mulheres ocupam e como esses protocolos sociais
estdo distorcidos. Sai de |4 encantada, nunca tinha ouvido aquelas coisas e tudo
fazia tanto sentido. Depois minha mde me contou que ele € o autor do livro da
infancia. Guardei esse episodio e aguele homem no meu coracgao.

Quando entrei na faculdade, com 18 anos, ainda vivia essa fase que me
divorciei dos meus pais. Antes disso tinhamos travado mais uma guerra, dessa vez
era pelo curso que eu gostaria de fazer. Eu costumava ir muito bem nas disciplinas
de portugués e redacédo. Por isso, jornalismo era minha primeira opcao. Porém, eles
foram contra. Naquela época ndo era um curso muito popular, que carregava um
status como medicina, direito ou engenharia. “Para ser jornalista ndo precisa de
diploma", eles diziam. Entdo me deram a opcdo de cursos da area da saulde,
enfermagem, farmacia e claro odontologia, para dar seguimento a tradicdo familiar.
No fim das contas aceitei a odontologia simplesmente por gostar da disciplina de
biologia no ensino médio.

Quando fui aprovada no vestibular na Universidade Federal de Uberlandia, foi
uma festa para eles, ja eu, vivia um embate interior. Estava prestes a embarcar em
uma jornada de cinco longos anos em um curso que nao era minha verdadeira
opcédo, mas por outro lado estava livre do tormento que era o fim do ensino médio.

Como em qualquer outro curso, algumas matérias eram mais interessantes e
outras menos. Eu me dava bem, néo tinha grandes dificuldades, ainda mais por ter
um pai dentista que foi se tornando um grande aliado nesse caminho. Penso que
aqui foi o retorno aos nossos papéis de pai, méae e filha que mantinham uma boa
relagéo.

Sentia que a odontologia era um curso técnico, que ndo me aproximava dos
pacientes, mas sim das ferramentas que utilizaria para atendé-los. Até que no
segundo ano comecei as disciplinas de Saude Coletiva. Visitavamos as Unidades
Bésicas de Saude (UBS), os hospitais municipais e comecamos a atender na clinica
da universidade. Foi entdo que o papel de profissional da saude comecou a brotar
em mim. Eu amava as idas as UBSs, me sentia muito viva com a troca e
experimentacfes trazidas pelos pacientes de diversos cantos da cidade. O que

sempre me encantou foi percorrer os diferentes territorios e perceber como as
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familias e comunidades se organizavam, cada uma com a sua particularidade e na
maioria das vezes em realidades muito diferentes do que eu estava acostumada. Ao
contrario do que sempre ouvia em casa, o que fugia do padrdo também funcionava,
também tem seus valores e suas cren¢as. Novos modos de vida iam borrando a
minha existéncia.

Em 2014 tive a oportunidade de fazer um intercambio estudantil para a Nova
Zelandia. Uau! Que lugar incrivel, que liberdade eu experimentei durante aquele
ano. Mas a odontologia néo tinha tanta vida l4 quanto tinha aqui. L4 era um mundo
perfeito, redondinho, sem as experiéncias que eu vivia aqui enquanto profissional da
saude. Essa viagem foi de extrema importancia para que eu percebesse o caminho
profissional que me trazia felicidade. Entdo logo que voltei fui em busca de algum
professor ou professora que me desse mais detalhes e me aproximasse da Saude
Coletiva. Uma forma que encontrei de fazer isso foi escolhendo um tema relacionado
a essa disciplina para fazer meu trabalho de concluséo de curso (TCC). E que sorte
a minha, mal sabia eu que ganharia mais uma mée nesse processo. Minha querida
professora Liliane apareceu de bracos abertos para me acolher e me mostrar o inicio
do caminho delicioso que traco até hoje no universo da saude coletiva.

Trago a Liliane agqui como mae, pois sinto que criamos um laco de muita
confianca, cuidado e aprendizado, semelhante ao que vivi em minha casa quando
crianca. Ela apareceu em um momento em que eu precisava de forca para dar voz
ao que meu coragado queria enquanto profissional. Ela me guiou por caminhos que
eram desconhecidos e mostrou beleza em cada sorriso que atendiamos e em cada
equipamento de saltde que visitdvamos. O Sistema Unico de Salde (SUS) trouxe
sentido ao meu ser dentista. Entendi que ao cursar a odontologia estava adquirindo
um conhecimento que nao € apenas meu, mas de toda a populacédo que eu poderia
atender. Apesar de meu pai ser feliz na sua rotina como profissional de um
consultério particular, eu entendia que meu lugar era outro.

O TCC, para mim, foi um sucesso. Trabalhamos as metodologias ativas em
uma Organizacdo ndo Governamental (ONG) da cidade. Novamente Rubem Alves
cruzou meu caminho, trazendo um novo olhar para as formas de ensinar. A
educacdo em saude ganhava mais sentido a cada palavra que lia naquele
referencial tedrico. O publico-alvo da pesquisa eram os adolescentes e a troca foi
intensa. Durante cada encontro os alunos iam me exonerando do cargo de detentora

do conhecimento. Aquela sensagao néo estava nas teorias do curso de odontologia.
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Fui percebendo que o nosso conhecimento ia se construindo em conjunto e de
acordo com as necessidades deles. Fui entendendo que éramos todos seres
“‘possuidores de conhecimento” e aprendendo sobre qual postura ndo assumir
enquanto profissional da saude.

Quando terminei a faculdade, passei na Residéncia Multiprofissional em
Saude Coletiva na Universidade Federal do Parana. Curitiba fica tdo longe do
Triangulo Mineiro. E um lugar muito diferente do outro. Mas dessa vez eu parti
definitivamente, sem data para retornar. Sai do ninho materno para viver minha
prépria aventura. Era uma confusdo de sentimentos, sentia medo por deixar tudo
gue eu conhecia para trds, mas ao mesmo tempo sentia muita curiosidade para viver
aguela nova vida que me aguardava. Chegando a Curitiba, me apaixonei pela
cidade. Diferente de Uberlandia, € muito arborizada, cheia de pontos turisticos
lindos, um sistema de transporte publico que me permitia explorar varios territorios
desconhecidos. Outro presente que ganhei durante esse periodo foi uma extensa
rede de amigos que como eu, vinham de outras cidades, fazendo de ndés uma
grande familia.

Um dos estagios da residéncia acontecia em uma UBS em Colombo, um
pequeno municipio que faz parte da grande Curitiba. Eu trabalhava la quase todos
os dias da semana, desde as oito horas da manhéa até as cinco da tarde. Entdo, o
vinculo que fui criando com a populagéo e os funcionarios daquele lugar ficou cada
vez mais intimo. Uma das figuras que eu trabalhava lado a lado no consultério
odontoldgico era o Erick. Carioca, assim como eu, estrangeiro nas terras curitibanas,
era um homem cheio de histoérias para contar, muito ligado ao espiritismo e pelo seu
carinho e bondade com os outros era o dentista querido dos pacientes. Pensando na
minha histéria, ja ndo sei se sou eu quem delego as pessoas papeis familiares, ou
se elas me adotam pela minha personalidade. Fato € que com o Erick ndo foi
diferente, o cuidado brotou na nossa relagcdo de uma maneira extremamente natural.
Ele me ajudava nas questbes mais basicas que possam imaginar, ele me deu até
uma blusa apropriada para sobreviver aquele frio de Curitiba. Considero que ele foi
uma das maes que passou pela minha vida.

Ao final da minha histéria na residéncia conheci o Willian, grande amigo da
minha melhor amiga em Curitiba. De cara conquistamos o coragdo um do outro, e
comecamos a namorar. Apesar de ele morar em Londrina, me visitava

frequentemente para aquecermos nossos coracdes. Apos algum tempo de namoro a
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distancia resolvemos nos casar e consequentemente vim morar com ele. Mais uma

cidade desconhecida que eu desbravaria.

1.1 Desbravando um novo territério

O ano de 2019 prometia ser um ano cheio de boas surpresas. No comeco do
ano fui pedida em casamento pelo meu grande amor. Eu havia concluido uma etapa
deliciosa da minha vida que foi a residéncia, e estava prestes a embarcar na
aventura de viver em Londrina e comecar a construcdo do nosso lar.

Outra mae importantissima que apareceu durante o processo de descoberta
da nova cidade, foi minha sogra. Uma mulher que muito cedo deixou seu trabalho
para se dedicar a familia, foi treinada pela vida a dar carinho, sustentacédo e conforto
A minha acolhida néo foi diferente. N0s duas compartilhamos a sensacgao que é ter
as familias morando longe, imagino que por isso ela rapidamente me colocou em
seu ninho onde o cuidado se tornou a base da nossa relacgéo.

Profissionalmente, a ideia era continuar vivendo a Saude Coletiva, mas dessa
vez cursando o mestrado. A vontade em me manter no universo das salas de aula e
das pesquisas cresce cada vez mais. Imagino por ser onde me sinto viva e
confortavel, assim como minhas maes inspiradoras faziam e ainda fazem.

Antes mesmo do processo seletivo para o mestrado da Universidade Estadual
de Londrina (UEL) acontecer, busquei conhecer alguns professores que fazem parte
do programa, para entender sobre as linhas de pesquisa e como trabalham. Foi
gquando a professora Regina fez o convite para que eu participasse de uma das
reunides do grupo de pesquisa Trabalho e o Cuidado em Saude. O grupo acontece
semanalmente as sextas feiras a tarde e naquela semana a ansiedade veio forte.
Finalmente eu adentraria os muros de uma nova universidade, com milhdes de
pessoas e experiéncias novinhas para eu me deleitar. Cheguei alguns minutos antes
para que a professora fizesse uma breve introducéo do trabalho que realizavam e
me contou também sobre a metodologia que utilizam: a Cartografia. No primeiro
momento ndo entendi muita coisa do que ela dizia. Novos nomes como Emerson
Merhy, Félix Guattari, Suely Rolnik, Gilles Deleuze, vinham seguidos de ideias como
Producdo do Cuidado e Micropolitica, e que juntos na mesma frase nao faziam o
menor sentido para mim. A Unica palavra que me era familiar era “cuidado”. Pensei:

“Sou uma profissional da saude, sobre cuidar eu entendo”.
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Enquanto estava tentando processar todas aquelas informacfes, fomos
interrompidas pelas pessoas que chegavam para participar do encontro do grupo de
pesquisa. Lembro-me de sentar bem no cantinho, em posicado de telespectadora,
como se fosse assistir a um acontecimento. Mas a receptividade daquelas pessoas
foi tamanha que mesmo sentada no cantinho n&o consegui me esconder. A
professora Regina gentilmente me apresentava e 0s Sorrisos ja se abriam.

Diferentemente do que eu pensava que seria uma reunido entre professores,
mestrandos e doutorandos, o clima foi de descontracdo e muito carinho entre os
participantes. Pareciam mais um grupo de amigos conversando sobre seus
caminhares nas pesquisas. Em certo momento, uma das mestrandas pediu a
palavra para contar sobre como foi seu primeiro encontro com o Usuario Cidadao
Guia. Hoje ja nao me lembro bem sobre o relato, mas lembro como me senti naquele
momento, foi pura emocdo! Quanto mais ela falava, mais todos nds ouvintes nos
emocionavamos e nos entregavamos a historia, que lindo! Assim que ela terminou,
as professoras deram inicio ao processamento daquele relato, falas e mais falas
apareciam para compor aquela pesquisa que estava se iniciando.

Sai da reunido estarrecida, com milhdes de perguntas na cabeca, querendo
voltar mais e mais. Que formato de pesquisa é esse? Esperava encontrar respostas
para as minhas simples perguntas e na verdade o que encontrei foram sensacfes
gue nunca imaginei encontrar em um grupo de pesquisa. Eu me apaixonei. Hoje
penso que ali a cartografia comecgou a tomar conta de mim.

O ano de 2020 chegou e juntamente a ele a crise sanitaria arrebatadora que
ainda enfrentamos. Eu vivia um momento confuso, de descobertas na nova cidade,
de entendimento do que € construir um lar com outra pessoa e a0 mesmo tempo em
que me ia me incluindo na vida do Willian, estava em busca do meu espago.
Contrario a esse momento de exploracao interior e exterior, a pandemia de COVID-
19! veio interrompendo abruptamente as possibilidades de vida que havia planejado.
Foi preciso desviar a rota, pensar em novas formas de me colocar nesse espaco e

tempo. De um jeito ou de outro todos nos tivemos que nos reinventar e reinventar

1A COVID-19 é uma doenga infecciosa causada pelo coronavirus SARS-CoV-2 e tem como principais
sintomas febre, cansago e tosse seca. O virus é transmitido através de goticulas espalhadas como
aerossol por pessoas infectadas e inaladas pelos que estdo ao seu redor. O virus se expandiu em
escala global e em 11 de margo de 2020, a OMS (Organizagao Mundial de Saude) declarou que o
surto havia se tornado uma pandemia. Como medida preventiva tornou-se obrigatério o uso de
méscaras de protecdo e higienizacdo das méos com alcool em gel. O isolamento social também foi
adotado como uma forma de conter a doencga. Felizmente, atualmente j& existem vacinas para a
imunizacao.
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nossos processos conforme fomos sendo obrigados a ficar em casa. As figuras e 0s
lugares que frequentdvamos foram desaparecendo e o0s atores principais foram
mudando, restando poucas fontes de trocas e afetos presenciais.

O inicio do mestrado veio como um presente tanto para sanar questdes
profissionais, quanto questdes pessoais. Os primeiros encontros presenciais foram
muito potentes, me fizeram sentir parte de um coletivo nhovamente. Estudar sobre
tematicas que ndo conhecia, rever textos de autores ja conhecidos e compartilhar
experiéncias da pratica vivida durante a residéncia trazia outros sentidos a minha
formacdo. Infelizmente os encontros presenciais foram interrompidos e se deu inicio
a vida virtual.

No nosso programa de pés-graduacdo os professores fazem previamente a
escolha dos alunos que vao orientar e a divulgacdo é feita no primeiro dia de
recepcdo. Confesso que esperava ser orientanda da professora Regina, mas eu
ainda ndo sabia a potencialidade do caminho que ela estava prestes a me
apresentar. Continuei participando das reunides de sexta feira do grupo de pesquisa
Trabalho e Cuidado em Saude e a cada dia ia me apropriando dos nomes das
pessoas presentes ali, dos processos que cada um estava vivendo, da tematica que
estava sendo trabalhada no momento e, principalmente, da cartografia.

O proximo passo do grupo de estudos era fazer da cidade de Londrina um
dos campos da pesquisa nacional sobre a pessoa com deficiéncia (PCD), aprovada
na Chamada CNPg/MS/SCTIE/DECIT/SAS/DAPES/CGSPD N° 35/2018 e no Comité
de Etica em Pesquisa (CAAE: 17725919.2.1001.5699). Os participantes citados
nesta dissertacdo assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(Anexo A).

Como objetivo geral deste trabalho, decidi guiar-me pela analise da rede de
producdo do cuidado da pessoa com deficiéncia em Londrina, partindo da
curiosidade agucada pelos encontros do grupo de estudos em entender quais
significados a palavra Cuidado carrega, principalmente pelo olhar de Emerson
Merhy, Félix Guattari, Suely Rolnik, Gilles Deleuze e tantos outros autores que
passaram a ser familiares. Mais tarde eu definiria como recorte do meu trabalho o
cuidado a pessoa autista com a intencdo de revisitar conceitos, mas principalmente,
apropriar-me de outros novos como parte do processo de construcado da rede de
cuidados. Inquietei-me ao perceber que entenderia como a rede das PCDs se

estrutura e sob quais condi¢cdes o cuidado floresce. Esta pesquisa de mestrado se
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mostrou um mergulho em novas formas de perceber a saude, o cuidado e as
relacdes.

A partir de agora, o texto passa a ser um detalhamento do que foi essa
jornada. Acredito que contar 0 passo a passo seja a maneira mais didatica para
guia-los nessa aventura, mas gostaria de deixar claro que tudo aconteceu ao mesmo
tempo. A medida que fui me apropriando das referéncias bibliograficas, fui
entendendo a producdo de vida das pessoas com deficiéncia, me despindo de
preconceitos, me analisando, me deixando ser analisada, enfim. O mergulho nessa
experiéncia que vou contar foi profundo. Nao consigo pensar em uma frase melhor
para descrever esse processo do que a dita por Chico Science em sua musica Da

Lama ao Caos

Que eu desorganizando posso me organizar, que eu me organizando posso

desorganizar! (1994)

1.2 A deficiéncia em Mim

Ao iniciar o processo da pesquisa sobre a pessoa com deficiéncia (PCD) me
sentia muito distanciada da tematica, naquele momento outros assuntos tomavam
conta do meu imaginario. Havia escrito um Trabalho de Conclusdo de Residéncia
sobre a relacdo dos profissionais de saude bucal com a violéncia infantil, e como
tudo estava fresquinho em minha mente, pensava em manter nesse sentido de
pesquisa. Porém, ao receber a proposta para trabalhar com a Rede PCD e embarcar
nessa jornada, além de reprogramar as ideias, senti a necessidade de me conectar
com esse universo e como ele se estrutura, principalmente quanto as questdes
legais e histéricas em nosso pais. Tinha um conhecimento superficial das
dificuldades enfrentadas por essa populacéo, dos direitos que ja haviam conquistado
e de como se organizam em uma sociedade excludente. O primeiro passo foi
apropriar-me dos acontecimentos histéricos que contextualizaram a criacdo das
politicas publicas que existem a partir das lutas das pessoas com deficiéncia.

O ano de 1981 foi marcado pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU)
como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes, com a finalidade de trazer a tona
0s debates acerca dessa populagcdo. Nesse mesmo momento o Brasil vivia seu
periodo de redemocratizacdo e com isso o fortalecimento dos diferentes movimentos
sociais. Inicialmente os debates abordavam a importancia das pessoas com

deficiéncias serem consideradas cidaddos comuns, com direitos constitucionais e



24

nao recebendo tratamento exclusivo de instituices de caridade ou filantropicas. Era
preciso garantir legalmente o exercicio dos direitos individuais e sociais,
considerando as particularidades de cada grupo (MERHY, 2018). A partir da
Constituicdo de 1988 deu-se inicio a inclusdo das PCD como parte integrante da
legislacédo brasileira.

Na década de 90, a criacdo do Sistema Unico de Satde (SUS), traz uma nova
cara para a saude publica do pais. Surgem inumeras discussdes a respeito do
modelo médico assistencialista e da organizacdo dos servigos prestados, incluindo
0s servicos de reabilitacdo. Conforme a nova organizacdo da saude ia ganhando
forca, as politicas voltadas para o atendimento as pessoas com deficiéncia também
ganhavam espaco. Por meio de convengdes, congressos nacionais e internacionais
aumentaram o comprometimento legal das nacdes para a adocdo de medidas em
prol do grupo (MERHY, 2018).

No Brasil, destaco dois marcos importantes no campo das politicas publicas.
O primeiro deles foi a elaboracdo do documento A Convencgéo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia Comentada (2008), criado a partir de discussbes de
especialistas e profissionais da area e com o objetivo de dar enfoque a promocéao da
gualidade de vida de forma independente para as PCDs. Em 2007, esse documento
foi aprovado com carater de emenda constitucional, como resultado de uma
importante e extensa luta dos movimentos sociais e politicos, tornando-se o principal
registro normativo do pais (VIANNA, 2018).

A importancia desse documento foi para além de orientar os direitos e
deveres politicos, ele trouxe transformacdes para como a sociedade reconhece a
deficiéncia. Uma importante mudancga foi a da expressdao “pessoa portadora de
deficiéncia” para “pessoa com deficiéncia’. Essa mudanga se deve ao fato de que o
termo “portador” implica em uma ideia de condigdo temporaria, completa ou parcial e
fora dos padrées da normalidade. Ja a expressao atual, pessoa com deficiéncia ou
PCD, valoriza a pessoa como um ser em sua totalidade, sem que ela seja definida
por suas condigdes fisicas e/ou intelectuais (VIANNA, 2018).

O segundo marco que destaco, foi a criagdo, em 2011, do Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limites (BRASIL, 2011),
gue surgiu como resultado dos debates realizados na Convencéo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, da ONU. Sua proposta era implementar os acordos

feitos na Convencéo, nas trés esferas de governo (municipal, estadual e federal),
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abrangendo acbes em educacéo, inclusao social, atencdo a saude e acessibilidade.
Em relacdo ao topico de atencdo a saude, vale destacar a criagdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no SUS como uma das Redes de Atencdo a
Saude (RAS) que ja eram adotadas pelo Ministério da Saude.

As Redes de Atencdo a Saude séo criadas com o intuito de substituir um
modelo hierarquizado de servico, trazendo a centralidade e coordenacao do cuidado
para a Atencéo Basica e direcionando as ac¢bes de especialidade. E a partir dela e
das relacdes horizontais que se garante um sistema de saude de maior cobertura e
mais integral, focado na prevencdo, nas acfes intersetoriais e na educacdo em
saude. A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia vem ao encontro a essas
ideias, além disso d& enfoque aos problemas enfrentados por essa parte da
populacdo. Garantir a autonomia, liberdade e inclusdo sdo algumas diretrizes que
baseiam as acdes da Rede (MERHY, 2018).

E possivel perceber que houve avancos na construcdo de politicas publicas
que melhoram a inclusdo e os direitos das pessoas com deficiéncia. Me apropriar
desses acontecimentos possibilitaram um olhar mais critico para a realidade vivida
na pesquisa. Consegui estar mais atenta as nuances entre teoria e pratica.
Entretanto, para adentrar nesse universo, que até entdo era desconhecido, foi
preciso mais do que ler os documentos historicos e oficiais. Afinal de contas, nossa
composicdo € multipla e construida por todo o viver.

Me deparei com a necessidade de me reconectar com as marcas? que
carrego da deficiéncia. Foi preciso analisar-me, encontrar dentro de mim quais as
impressdes que outros corpos foram deixando na minha construcdo e que de uma
forma ou de outra me conectariam com a pesquisa.

A primeira lembrangca que me ocorreu foi a de uma colega de profissdo da
minha mae, a lolanda. Ela trabalhava na cantina da escola onde minha méae lecionou
a vida toda, por isso as lembrancas que tenho dela sdo desde a primeira infancia.
lolanda se destacava entre as outras mulheres pela sua aparéncia e seu
comportamento. Era uma mulher muito alta, de cabelos bem curtinhos, que andava
para todos os lados de uma maneira muito efusiva, como se conhecesse a todos

gue passavam pelo seu caminho. Ela era surda, mas conseguia emitir alguns sons

20 sentido de “Marcas” é o trabalhado por Rolnik (1993) em seu texto “Pensamento, corpo e devir.
Uma perspectiva ético/estético/politica no trabalho académico”.
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para se comunicar. Todas as vezes que eu ia até a escola ficava admirada com ela,
meus olhos curiosos com aquela imagem a seguiam de um lado para o outro. Ficava
esperando ansiosamente alguém cruzar o caminho dela para assistir novamente a
cena daquela comunicagéo tao diferente, tdo peculiar. Quando voltava para casa a
imagem da lolanda demorava a sair dos meus pensamentos, ficava imaginando
como era a rotina daquela mulher... Como ela se comunicava com as filhas? E com
os alunos na hora do intervalo? Meu corpinho foi marcado por ela.

Conforme os anos foram passando, além das historias que minha mée nos
contava das colegas de trabalho, ouviamos também histérias dos alunos que
passavam por ela. Alguns eram famosos pela esperteza, outros pela dogura, outros
pelas frases engracadas. Certo ano apareceu o Igor, um menino que na época
chamavam de “especial” e que constantemente aparecia nas historias de minha mae
por ter uma familia preocupada com o bem-estar do filho, com o aprendizado e com
a acolhida dos coleguinhas. As marcas que carrego dessa época, sdo as de como
minha mae se sentia despreparada e desamparada para lidar com a situacdo. O Igor
era um menino que tinha grande suporte em casa, mas a lida com ele em sala de
aula era solitaria. Além de se organizar para conseguir desenvolver o conteado com
os alunos, minha mae teve que se adaptar aos diferentes tipos de aprendizagem
gue ele demandava, sem muito apoio de outros profissionais. Acredito ter sido um
desafio na jornada profissional dela, tanto que até hoje ouvimos as histérias do Igor.
Gostaria de dizer que no decorrer da minha vida ouvi varias histérias como essa,
mas infelizmente soube de poucos alunos com deficiéncia que ocuparam aquela
escola municipal e ainda, fazendo um paralelo com a minha vida estudantil, que
grande parte aconteceu em escolas particulares, também ndo me lembro de
conviver com as deficiéncias. No espaco fisico era possivel perceber as adaptacdes
para cadeira de rodas, barras, rampas, elevadores, mas os seres humanos néo
desfrutavam dali, estavam todos invisiveis.

Na época que cursava o0 primeiro ano do ensino medio, um desses seres
invisiveis comegou a aparecer para mim. Era meu primeiro ano naquela escola e
diferentemente dos outros lugares que havia estudado, os lugares eram marcados.
Todos os dias sentdvamos nas mesmas carteiras, 0 que permitia ter pleno
reconhecimento do territorio ao redor. Na minha frente ficava o Gustavo. Era um
jovem solitario, timido, que falava somente 0 necessario ou entdo quando

convocado pelos professores. No entanto, como eu iria passar o ano todo sentada
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olhando para as costas dele, senti vontade de iniciar uma interacdo. Comegcamos
trocando as dificuldades enfrentadas nas disciplinas, comentarios engracados sobre
os professores, sendo dupla em um trabalho ou outro e por ai a amizade foi se
intensificando. Concomitante a isso comecei a perceber algumas peculiaridades
sobre meu novo amigo, como por exemplo o balancar repetitivo do corpo, a
dificuldade em estabelecer contato visual, o super foco enquanto desenvolvia
alguma atividade. Naquele momento, percebia essas caracteristicas, mas nao
buscava interpreta-las, muito menos encaixa-las em um diagndstico, como fiz anos
depois. O Gustavo foi um grande aliado naquele momento de desbravar a nova
escola.

Tempos depois, j& na graduacao, aprendendo sobre as deficiéncias encontrei
uma caixinha para colocé-lo. Assumi que o Gustavo era autista, baseado na minha
experiéncia com ele. Mas nunca soube se esse diagndstico existe. Em mim, dentre
marcas que tenho da nossa amizade, a raiva que sentia dos outros quando o
fuzilavam com olhares tortos ou quando ouvia comentarios maldosos de outros
colegas, ainda me reviram o estbmago. Penso também nas diferentes maneiras que
o Gustavo tinha de perceber o mundo ao seu redor. Ele registrava tudo em forma de
desenho em quadrinhos, onde os personagens eram seres de outros planetas. Tive
poucas oportunidades de ver o que ele desenhava, mas a impressao que tinha é
gue ele registrava sua forma verdadeira de lidar com o mundo. O que ficou marcado
em mim foi a curiosidade de entender melhor como ele percebia o mundo.

Fazer uma reflexdo sobre o que carrego da deficiéncia foi importante em certo
momento da pesquisa de mestrado. Precisei me conectar aos acontecimentos do
passado para perceber os movimentos que faria mais a frente, entre eles, dar
enfoque a curiosidade que perseverou a respeito do Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Apos me aprofundar na tematica, entendo que o0 que antigamente era
conhecido como “autismo”, hoje recebe um nome mais apropriado englobando a
multiplicidade que existe dentro da condigéo. O Transtorno do Espectro Autista € um
transtorno do neurodesenvolvimento, isto é, algumas fungbes neurologicas néo
avancam conforme o padronizado para cada idade. Por se tratar de um espectro,
apresenta sintomas variados, geralmente relacionados a dificuldade de socializacao,
ao desenvolvimento da aprendizagem, da fala e até mesmo do sistema motor. A

condicao é geralmente detectada nos primeiros anos de vida da crianga quando se
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percebe uma dificuldade em seguir as “regras” socialmente impostas. O
desenvolvimento tardio da fala, a falta de contato visual, a dificuldade de interpretar
a linguagem néo verbal e a dificil adaptacdo a novas situagBes, sdo sintomas
comumente observados nas criangas autistas (GAIATO, 2018). Em 2013, o Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) incluiu o TEA como um
diagnoéstico Unico, considerando todas as subcategorias do autismo, inclusive a
Sindrome de Asperger, antes considerada uma condicdo a parte (JARAMILLO-
ARIAS; TOBON; SANCHEZ-ACOSTA, 2022).

Dados estatisticos a respeito da prevaléncia de autistas na populacao, tanto
mundial, quanto no Brasil, geram divergéncias entre estudos. Um dos motivos pode
ser a dificuldade em diagnosticar essa condicdo, visto que o TEA nem sempre se
manifesta de maneira visivel e compreende uma variedade de sinais ndo muito
evidentes. A OMS (2022) faz uma estimativa de que uma a cada 100 criancas é
autista, ja o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) incluiu, pela
primeira vez, neste Ultimo censo, realizado em 2022, com divulgacdo em 2023, a
quantificacdo de pessoas com TEA em territério nacional. A inclusdo no censo foi
possivel gracas a Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista, criada em 2020 pela Lei 13.977, conhecida como Lei Romeo Mion (EJEF,
2022). Neste documento constam informacBes de identificacdo, contato de
emergéncia e dados do cuidador, quando necessério, e deve ser utilizado para
priorizacdo do atendimento de servicos publicos e privados, principalmente nos
servigcos de saude, educacéo e assisténcia social (BRASIL, 2021).

Em relacdo as legislacdes vigentes no pais, destaco a Lei Berenice Piana
(12.764/12), sancionada no ano de 2012, em que se instituiu a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e a Lei
16.756/18, do ano de 2018, que estabelece insercdo do simbolo representativo do

TEA nas placas de atendimento prioritario, como ilustrado na figura 1.

Figura 1 - Inser¢édo do simbolo do TEA nas placas de atendimento prioritario

Atendimento Preferencial

Fonte: Hembecker, 2022


https://autismoerealidade.org.br/2021/03/29/um-ano-da-lei-romeo-mion/
https://autismoerealidade.org.br/2021/03/29/um-ano-da-lei-romeo-mion/
https://autismoerealidade.org.br/2021/03/29/um-ano-da-lei-romeo-mion/
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A partir de marcos histéricos e legais, como os citados anteriormente,
percebe-se que as discussdes sobre o autismo vém ganhando espaco tanto na
comunidade cientifica, quanto nas midias sociais, deixando de ter um carater de
doenca e passando a ser compreendido como uma condicdo inerente ao ser. Assim
como a terminologia utilizada para se referir as pessoas com deficiéncia foi se
modificando, termos como “pessoa portadora de autismo”, ou “pessoa com autismo”
se tornaram obsoletos. A comunidade autista entende que a melhor maneira de se
referir a eles € como “autista(s)’, enfatizando o fato de que esta condicédo de
neurodesenvolvimento ndo é uma patologia, mas sim uma maneira diferente de
existir. Em uma postagem na rede social Instagram, um perfil administrado por um

autista, descreve como se sente em relacdo ao TEA:

O autismo € intrinseco a mim. Ele ndo é algo que eu tenho, mas sim algo
que faz parte do que eu sou. Ndo é possivel diferenciar os meus
comportamentos entre os que fazem parte do autismo e os que néo fazem,
pois ele est4d em absolutamente tudo que eu fago, seja algo bom ou ruim.
Esta no que vocé pode observar e, principalmente, no que eu posso sentir.3

Além de entender fisiologicamente como o TEA se manifesta e as questdes
legais que permeiam o tema, é importante perceber como 0s autistas buscam
ocupar 0s espacos sociais e como as relagbes cotidianas sdo estabelecidas.
Encontrei nas redes sociais e em outras midias, uma imensiddo de pautas
levantadas por eles, pautas essas que caminham concomitantes a sua condicdo de
existéncia e que afetam diretamente sua inclusdo para além da deficiéncia.

Uma das caracteristicas do espectro autista € a dificuldade do
desenvolvimento sociocomunicativo, o que geralmente resulta em prejuizos nas
interacfes sociais. Nesse sentido, as redes sociais se tornam grandes aliadas
gracas a possibilidade que qualquer usuério tem de preservar sua identidade,
expondo o que for conveniente e no momento que julgar apropriado.

Dias et al. (2022) analisam o empoderamento dos autistas nas redes sociais a
partir da perspectiva que o universo virtual prové uma maior autonomia aos usuarios
sobre as decisGes do que sera compartilhado, além de se apropriarem dos temas
mais confortaveis a serem discutidos. Um exemplo disso € a infinidade de perfis, na

rede social Instagram, que debatem o tema do autismo e os diferentes pontos de

3 LUCAS PONTES. Intrinseco. 14 mar 2022. Instagram: @lucas_atipico. Disponivel em:
https://lwww.instagram.com/p/CbGqg6MXsrlk/. Acesso em: 17 jan 2023.
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vista ligados a ele. Questdes como o orgulho LGBTQIAP+, o racismo e a negritude,
as dificuldades da parentalidade, entre outras pautas atuais, passam a fazer parte
do debate.

Do mesmo modo, no mundo do entretenimento, existe uma infinidade de
filmes e séries que abordam o autismo sob diferentes perspectivas. Um dos seriados
que assisti foi Atypical (2017), que conta a historia de Sam, um menino de 18 anos
em busca de sua autonomia. O seriado trata de forma comica o relacionamento dele
com a namorada, familia e emprego, mas também da luz a dificuldade que os
autistas encontram para chegar até a universidade e conquistar a propria
independéncia. Pode-se dizer que algumas ideias discutidas na série fazem parte da
vida das pessoas com deficiéncia em geral, mas é importante ressaltar que o seriado
também reforca estere6tipos que nem sempre sdo bem-vindos pela comunidade.

J4 a série documental Amor no Espectro (2020) aborda a tematica de
relacionamentos entre autistas sob o viés da realidade e ndo-ficcdo. O objetivo dos
participantes & encontrar um parceiro amoroso e para isso sdo marcados encontros
“as cegas”. Além da sociabilizacdo, é interessante perceber que ao longo dos
episodios outras questbes cotidianas também vao aparecendo. A partir dai as
peculiaridades de cada individuo sdo mostradas, desmistificando os esteredtipos e

possibilitando ao telespectador criar novas perspectivas sobre o que é ser autista.

2 PERSPECTIVA METODOLOGICA

2.1 A Cartografia como Caminho de Pesquisa

Ao dar inicio as atividades com o grupo de pesquisa Trabalho e Cuidado em
saude fui apresentada a um novo modo de fazer pesquisa, chamado Cartografia.
Anteriormente a isso, a palavra cartografia aparecia no meu imaginario como uma
referéncia aos tracados dos mapas, que ha tempos havia aprendido nas aulas do
ensino médio. Pouco a pouco, conforme as leituras do grupo de pesquisa foram se
intensificando, compreendi que Gilles Deleuze e Félix Guattari (2011) importaram o
termo do campo da geografia para as paisagens sociais, considerando que as
paisagens sociais sao passiveis de serem cartografadas e a investigacdo dos

territérios é feita a partir de experimentagoes.
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“Entao, a partir dessa entrada feita no grupo de pesquisa podemos afirmar que
a cartografia € a metodologia utilizada?” - Essa pergunta pairou meus pensamentos
durante muito tempo e hoje, apos experiencia-la, posso afirmar que a cartografia se
apresenta como uma reversao metodolégica. Ao estipularmos o percurso
metodolégico de uma pesquisa convencional/tradicional, definimos metas pré-
estabelecidas que guiardo o caminho do pesquisador até a conclusao do processo. Ja
a cartografia prope uma investigacdo a partir dos encontros, ou seja, € uma
estratégia que aposta na experimentacdo e a partir dela e consequentemente das
afetacdes impressas no pesquisador e nos sujeitos é que se constréi a pesquisa
(BENEVIDES; PASSOS, 2015). Pesquisador e sujeito caminham juntos na construcéo
do conhecimento. Portanto € possivel pensar que a cartografia € o estudo das
singularidades expressas pelos individuos no momento do encontro, entendendo que
0s processos de subjetivacdo se constroem e se desconstroem no cotidiano e se
apresentam conforme as formas de existir de cada ser humano (GUATTARI; ROLNIK,
2013).

Pode-se dizer que cartografar é capturar as intensidades registradas nos
encontros, ou seja, 0 método sdo os encontros. Na cartografia ndo existe posicao de
neutralidade, a intencédo é que todos os envolvidos na pesquisa se tornem outros, a
partir das borras que vao deixando, vao se desterritorializando e produzindo poténcia
de vida (ANDRADE; ROMAGNOLI, 2009).

Os diversos caminhos que a cartografia nos permite percorrer aguca, a todo
tempo, 0 meu eu pesquisadora. Mas nao foi sempre assim. Confesso que antes de
darmos inicio as vivéncias no campo, a palavra Encontro borbulhava em meus
pensamentos. Ainda apegada a ideia da criacdo de um roteiro ou de tracar uma
estratégia de conversa, sentir o encontro era algo muito aléem. Uma ideia que antes eu
levianamente considerava como ficar face a face com o outro, ndo me parecia
estruturada o suficiente para suprir minhas ansiedades de conhecer alguém em suas
infinitas possibilidades. Felizmente, gracas as leituras e debates com o grupo de
pesquisa, compreendo hoje que muito além das necessidades de explicacbes o
encontro se faz nos momentos intercessores criados pelos sujeitos levando em
consideracdo as experiéncias nas possibilidades de existéncias. O compartilhamento
de afetacdes e intencdes, resultando ndo na somatéria de ambos os lados, mas sim
na porosidade produzida em ato (BADUY, 2010). E conforme os sujeitos em acéo vao

dando abertura para a construcdo de um espaco de intimidade e liberdade, € possivel
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captar no momento do encontro, elementos capazes de fabricar possibilidades e
estratégias de cuidado.

Além do pesquisador ou da pesquisadora, outro elemento importante na
composicdo do encontro sdo os usuarios e trabalhadores que se envolvem no
processo como nossos guias. Consideramos aqui 0 usuario guia como cidadao,
portanto, usuario cidadao guia (UCG), visto que a saude € um direito social e deve ser
garantido a todos. Nesse caminho, eles se tornam nossos guias para as descobertas
da producéo de saber do cuidado, possibilitando a construgéo de outras vistas de um
ponto. Ou seja, enquanto pesquisadores percebemos o cuidado como um dos objetos
de pesquisa, partindo de uma mesma vista para 0 mesmo ponto, podendo ter
divergéncias ou nao. Entretanto, ao considerar o UCG figura principal do processo,
nos permitimos acessar outras vistas para 0 mesmo ponto, vistas essas que carregam
as potencialidades dos modos de viver daquele sujeito, considerando-o detentor de
conhecimento do seu regime de verdades (MERHY, 2013).

O UCG nos d& a nocdo de perspectivismo, vai além da ideia de um caso
tracador, é ele que buscamos trazer para a centralidade do cuidado, ndo olhando para
ele, nem através dele, mas sim considerando seu ponto de vista, ou melhor, o ponto
de vista a qual ele pertence (MOEBUS; MERHY; SILVA, 2016). Nao podemos
esquecer que um guia nao se faz com um roteiro estatico, ele também estd em busca
de outras possibilidades, o que o permite redesenhar a todo tempo seus roteiros e
itinerarios.

E importante ressaltar que além dos encontros com o UCG, este trabalho
também foi construido a partir dos encontros com outros personagens que compdem
sua rede. O termo de consentimento livre e esclarecido foi detalhado e explicado a
todos aqueles que demonstraram interesse em contribuir com esta cartografia, para
gue em seguida fosse assinada a autorizagao.

Como peca-chave para dar suporte ao pesquisador cartografo, a utilizagdo do
Diario Cartografico se faz extremamente necessaria. E preciso primeiro distinguir essa
ferramenta de outras mais utilizadas nas pesquisas tradicionais, como as gravacoes,
transcricbes, questionérios, etc. Os registros classicos de dados normalmente séo
necessarios no momento de coleta de informacdes do campo para posterior
organizacao, sistematizacao e analise. No caso da pesquisa cartografica capturam-se
diversos planos da realidade sensivel dos envolvidos na pesquisa, considerando os

diferentes modos de existir e é no diario cartografico que registramos nossas
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experimentacdes e implicacdes, ou seja, N0OSSOS encontros com o mundo, para que a
partir dai possamos produzir uma multiplicidade de novos sentidos e afetos (SLOMP
JUNIOR et al., 2020). Quando transformamos o vivido em anota¢des, damos espacgo
para novos angulos que até entdo ndo haviamos percebido e somos convidados a
olhar para dentro e analisar os encontros a partir da nossa subjetividade. O diario
cartografico aproxima a nossa experimentacio no campo com a hossa
experimentagdo interior, se tornando um grande aliado na produgdo da pesquisa.
Percebo que o diario cartografico me possibilitou momentos de desabafo e
autoandlise. Conforme ia registrando o0s acontecimentos, dava espaco para a
construcdo de sensacdes que durante as vivéncias nao tinha percebido, além de
desabafar as angustias e frustracdes que me deparei ao lidar com certas situagfes. O
diario cartografico € uma expressao intima e segura dos nés que fui desfazendo e
outros que vao se tornando visiveis, conforme vivia a pesquisa (EPS EM
MOVIMENTO, 2014).

Em meio a todos estes dispositivos* os quais apresentei a vocés, parte
importante para a construcdo da cartografia € o processamento do vivido juntamente
com o grupo de pesquisa. Conforme é descrito por Abrahéo et al. (2014) no texto O
Pesquisador In-mundo, ao embarcar nesse caminho de pesquisa é preciso estar
preparado para vivenciar um processo de “desaprendizagem” do ja instituido. O
tempo todo somos convocados a nos reinventar e problematizar o mundo. O
pesquisador vive um intenso processo de atravessamentos e afetacdes, fazendo-o
diluir-se no objeto de estudo e se deixando contaminar pelo vivido. De acordo com
Merhy (2004), “(...) tao implicado com a situacdo, que ao interrogar o sentido das
situacées em foco, interroga a si mesmo e a sua propria significacdo enquanto
sujeito de todo este processo.”

A partir dessa ideia de “in-mundizagao” pela pesquisa, pelo outro, pelos
encontros, é dificil para o pesquisador cartografo trilhar um caminho solitario. Fazer
parte de um coletivo € fundamental na colaboracéo e apoio dos processamentos do
vivido. Ao longo desse caminho, podem aparecer encontros repletos de felicidade e

que sejam extremamente prazerosos, mas também, encontros que despertam

4 O dispositivo € abordado como um dos conceitos ferramentas que ajudam a tramar a construgao da
andlise, dispositivo como o resultado da rede tecida entre as linhas de forgca produzidas por varios
elementos, tais como as leis, as praticas discursivas e nao discursivas, enunciados cientificos,
proposicdes filosoficas, morais. Sao as praticas atuando como um aparelho, uma ferramenta,
constituindo e se produzindo sujeitos (Lima, 2015. p.10).
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sentimentos tristes ou até mesmo sofrimento para o pesquisador. Pensar em fazer
uma cartografia sem o apoio de um grupo € como pedir uma pizza e comé-la
sozinha. A pizza representa para nés brasileiros uma comida coletiva e a cada
pedaco brotam memoarias, sensagfes e sabores individuais, mas em certo momento
€ necessario partilhar toda aquela experiéncia e sentir os sabores a partir da
perspectiva do outro, dando novos significados as suas préprias mordidas.

A tematica central desta dissertacao se origina da ideia do cuidado em saude
e ao fazer parte de coletivos que discutem o processo de cuidar em outras esferas
do saber, abriu meus olhos para ir além do que ja estava instituido em mim.

Ao me aproximar do grupo de pesquisa, buscava interpretar a palavra cuidado
partindo das minhas vivéncias enquanto profissional da satude. Percebo hoje como
era uma visdo diretamente relacionada a producao de saude na clinica, partindo da
escuta, mas sempre com a intencdo de poupar o usuario do processo de
adoecimento. No entanto, apds vivenciar esta cartografia, que ao me levar para o
campo distanciou-me do trabalho clinico, entendo que o ato de cuidar vai muito
além. Gosto da definicdo, quase que poética, de Laura Feuerwerker (2013) que
define cuidar como algo da vida e n&o se restringe aos seres humanos. E um ato
que diz respeito a todos os viventes animais. Cuidar tem algo a ver com
solidariedade, com suporte, com apoio e com producéo de vida. E tema da producéo
do humano e néo é algo exclusivo da saude. Mesmo com diferentes arranjos, ao
longo do tempo e segundo os diferentes modos de viver, estd relacionado com a
construcdo da teia de relacdes e encontros que conformam a vida.

E sobre essa ideia de composicdo em teia, que parte dos encontros, reflito
como o0 ato de cuidar esta na micropolitica das relagdes, muito além da rede
instituida e leva em conta toda a multiplicidade dos sujeitos. Merhy (2006) diz que o
cuidado € um acontecimento em ato, presente na interseccdo entre usuarios e
trabalhadores em constante construcdo. E nesse espaco intercessor que as trocas
se estabelecem e a partir dai os sujeitos ja ndo sédo mais os mesmos de antes.

Foi um desafio construir um conceito do que € cuidado, imagino que por ser
um sentimento subjetivo, resultado de trocas, por ser algo que vem do campo da
abstracdo, assim como o amor. Refletindo sobre essas ideias, arrisco a dizer que
cuidar e amar s&o “coisas” que caminham lado a lado, uma impulsionando a outra. E
preciso considerar que conforme a intensidade de cada uma, elas podem seguir

caminhos diferentes, mas o inicio do cuidado se entrelagca com o amor. Amor pelo
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outro, pelo eu, pela acado, pela troca. Entendo que é nesse movimento de se abrir
para a producao de vida, agenciado pelo afeto, que o cuidado vai se construindo.

Quando, na minha apresentacdo eu trago as varias “maes” que cruzaram meu
caminho, entendo que possa parecer audacioso dar esse titulo a pessoas que me
marcaram em momentos pontuais, mas 0 que gostaria de demonstrar € que 0
cuidado em suas diversas manifestacdes me remete ao sentimento de conforto e
acolhimento que primordialmente foram ofertados pela minha mée.

N&o poderia deixar de registrar no meu percurso metodologico a importancia
gue a minha orientadora Regina Melchior teve nesse processo de me fazer sentir
cuidada, tanto nos momentos felizes, quanto nos momentos de sofrimento da
pesquisa cartografica e tantos outros. Em um momento de mudanca de vida e
depois de isolamento pela pandemia, ela foi fonte de afeto e companhia. Gracas a
ela, fui inserida no grupo de pesquisa Trabalho e Cuidado em Saude da
Universidade Estadual de Londrina (UEL), mas também na disciplina oferecida pela
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), no Programa de P6s-Graduacao em
Psicossociologia de Comunidades e Ecologia Social (EICOS), onde mergulhei

profundamente nos debates sobre micropolitica, cuidado e cartografia.

2.2 Os Encontros Produzidos na Disciplina EICOS - Micropolitica e Cuidado

Desde o inicio da minha aproximacdo com o grupo de pesquisa Trabalho e
Cuidado em Saude na UEL entendi que a Micropolitica opera como base de
orientacdo das discussdes e pesquisas, mas foi a partir dos encontros da disciplina
Introducdo a Micropolitica, Cuidado e Saude Coletiva, do programa EICOS que
percebi que a micropolitica se trata, muito além de uma forma de trabalhar, mas uma
maneira de enxergar os processos de subjetivacdo disparados pelas relagbes
sociais, politicas, amorosas e culturais da vida cotidiana. Como minha experiéncia
no mundo do trabalho em saude ainda é curta, a grande associacdo que consigo
fazer para pensar minhas marcas da micropolitica no universo do cuidado em saude
€ partindo das vivéncias que tive ao longo de dois anos na residéncia em saude da
familia.

Durante a disciplina, me apropriei da ideia de trabalho vivo em ato como a
criacdo de um novo produto a partir dos processos produtivos vividos pelo

trabalhador, ou seja, no momento de sua atividade produtiva, o trabalhador utiliza-se
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de certa autonomia em seu autogoverno para criar possibilidades de existéncia
(MERHY; FEUERWERKER, 2016). E o conceito de trabalho morto, considerando as
ideias desenvolvidas por Marx (BADUY et al., 2017), é aquele elaborado através de
instrumentos, ferramentas, normas e protocolos em salude que surgem de um
processo de trabalho humano anterior. E ao me deparar com essas defini¢des,
automaticamente fui transportada para o trabalho que desenvolvia, juntamente com
outros profissionais, na rotina de atendimentos odontolégicos na Unidade Basica de
Saude (UBS) em que desenvolvia as atividades da Residéncia.

Pensar no volume de pacientes que buscavam atendimento odontolégico
diariamente na UBS, no formato em que os atendimentos eram organizados, na
quantidade de profissionais trabalhando e nas normas e protocolos que eram
passados a nos pela Secretaria de saude do municipio em questao, constantemente
aprisionava o trabalho vivo em ato, aprisionava a poténcia dos atendimentos e a
criatividade dos trabalhadores que acabavam engessados na dimensao tecnoldgica
do saber-fazer, do trabalho morto. Diversas vezes nos reunimos e nos
reestruturamos enquanto equipe para aproveitar as brechas da rotina e produzir
novas formas de aproximacdo com o publico, novas estratégias que possibilitaram
nossa interseccdo com o0s sujeitos. Era um trabalho arduo e constante, mas que
gerava resultados positivos na producao de vida de todos os envolvidos.

Lembro-me que as reuniées que a equipe de saude bucal, juntamente com a
gestao, fazia para repensar as rotinas de trabalho eram constantes. As dificuldades
impostas a nés eram de naturezas tdo diversas e complexas que nem sempre a
solucédo estava em nossas maos. Percebia que as disputas de forcas eram muito
frequentes nos discursos daqueles atores e solugdes pontuais, pouco eficazes,
partiam dos que ocupavam o papel de gestdo. Sentia um ciclo vicioso surgindo
daqueles momentos em que as verdadeiras fragilidades dos processos de trabalho
ndo eram levadas em consideracdo. Porém, como disse, de tempos em tempos, nos
residentes e as trabalhadoras, que sentiam na pele o que era lidar diretamente com
a populacéo, arquitetamos novas estratégias para solucionar as dificuldades do dia a
dia, a partir do nosso autogoverno.

Ao juntar essas mema@rias com o0s textos oferecidos nas disciplinas construi
pouco a pouco meu entendimento de como a micropolitica opera. Merhy (2006) diz
que para entendermos a micropolitica nos processos de trabalho, devemos

considerar um cenario de disputa de forcas. Desde as for¢cas presentes nos
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processos de producdo, como no trabalho morto, até as que se constituem nos
momentos das acdes. No momento do encontro entre trabalhadores, gestores e
usuarios, sao feitos acordos sobre o que esta instituido e o que cabe para ser
operado em determinado momento. A micropolitica vai operando nesses espacos
onde as relacbes entre sujeitos instituidos, seus métodos de agir e 0 modo como
eles se interseccionam sdo os eixos norteadores para o trabalho vivo em ato.

No decorrer da disciplina, trocamos experiéncias sobre o mundo do trabalho
em diversos ambitos. A maioria dos participantes era da area da saude, mas junto a
nos estavam também, artistas, cientistas sociais, que compartilhavam as mesmas
impoténcias na rotina de trabalho. Os colegas traziam constantemente relatos dos
“furos no muro™ que faziam em busca de um trabalho pautado na escuta, na
singularidade do outro, ou seja, no trabalho vivo em ato. Fui percebendo que em
todas aquelas experiéncias a palavra central era o cuidado. Apesar de todas as
dificuldades em existir nos processos de trabalho tdo bem instituidos, sentia a todo
momento que o cuidado vazava pelas palavras daqguelas pessoas.

Além de uma aproximagdo importante com a cartografia e com a
micropolitica, o EICOS me proporcionou novos olhares para o caminho de pesquisa
qgue estou trilhando. Passei a me sentir mais sensivel para captar os detalhes que

foram aparecendo conforme eu desenhava os mapas do meu corpo cartografa.

2.3 A pesquisa em Londrina

Como ja relatado acima, quando dei inicio as atividades do mestrado, o grupo
de pesquisa Observatoério de Politicas Publicas Microvetorial em Saude e Educacéo
em Saude, composto por pesquisadores de cinco regibes do pais, ja estava
trabalhando no projeto nacional. O objetivo deles era analisar a producao de redes
de cuidado operadas pelos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER)
habilitados pelo Ministério da Saude.

Em relacdo ao grupo de pesquisa da UEL, j& haviam dado inicio & pesquisa
acompanhando um CER da regido Sul e a vontade era expandir, fazendo de

Londrina um dos campos da pesquisa. Com a minha entrada e de outras

5A expressdo “furos no muro” vem da ideia, desenvolvida por Cerqueira Gomes (2018), de
extravasamento do instituido. Ou seja, os regimes de verdade vdo moldando as existéncias e 0s
modos de operar, mas em certo momento faz-se necessario romper as barreiras e se deixar afetar
pelos encontros.
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pesquisadoras no grupo, foi possivel desenvolver essas atividades em nossa cidade.
Londrina ainda ndo contava com um Centro Especializado em Reabilitagcdo, porém
entendemos a época que a rede de assisténcia a pessoa com deficiéncia do
municipio apresentava multiplas possibilidades que poderiamos percorrer.

Considerando que, diferente das outras localidades participantes da pesquisa,
nosso ponto de partida ainda ndo estava definido, sentimos a necessidade de
conversar com trabalhadoras do municipio, vinculadas ao grupo, para que elas nos
dessem um panorama geral da rede de servigos de saude, educacao e assisténcia
social. Elas nos apresentaram o funcionamento do territério, como operavam oS
fluxos e contrafluxos, e apds algumas conversas conseguimos desenhar os
possiveis pontos de entrada para dar inicio a pesquisa.

Infelizmente o processo foi interrompido pelo inicio da pandemia de COVID-
19. Tivemos que parar as atividades, nos afastar, respeitando o periodo de
quarentena e depois de um tempo, retornamos no modo online.

O cenario havia mudado, portanto as estratégias também precisariam ser
revistas. Uma vez que ja haviamos nos familiarizado com a estrutura da rede PCD,
em conversas anteriores, decidimos fazer uma busca sobre como 0s servi¢cos
estavam operando neste momento de pandemia e estudar a melhor forma de
adentrar a rede para dar continuidade a pesquisa.

Entramos em contato com algumas instituicbes de saude, educacdo e
assisténcia social que prestam atendimento as PCDs, para nos apropriarmos dos
novos modos de operar frente a pandemia, além de entender como essa
reestruturacao impactou a vida dos usuarios e suas familias.

Conforme o ultimo censo, realizado pelo IBGE (2010), Londrina contava com
uma populacdo aproximada de 506.701 habitantes, com estimativa para 2022 de
580.870 habitantes®. E considerada a segunda maior cidade do estado do Parané e
em 2010 as pesquisas mostraram que 22% da populacao apresentava pelo menos
uma deficiéncia.

A cidade, localizada na regiao norte do estado do Parana, possui em sua rede
de atencdo a saude, 53 Unidades Baésicas de Saude (UBS), Servico de Atencéo

Domiciliar (SAD), Unidades de Pronto Atendimento, uma Maternidade Municipal, um

6 Na gestao do ex-presidente Jair Bolsonaro, o Censo foi atrasado, por isso estou utilizando dados
estimados. No momento da escrita desta dissertacdo o IBGE realiza uma nova operacdo censitaria,
ainda sem dados atualizados disponiveis.
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Hospital puablico universitario e mais outros dois hospitais gerais filantropicos
credenciados ao SUS. A parte ambulatorial estd vinculada ao Consorcio
Intermunicipal de Saude do Médio Paranapanema (CISMEPAR) e oferece mais de
30 especialidades médicas, além de realizar atendimentos de fisioterapia,
fonoaudiologia, psicologia e acupuntura (MARANDOLA et al., 2021).

Em relacdo a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia, existem os servicos
instituidos e/ou filantropicos. Compdem essa rede trés Centros de Atencéo
Psicossocial [CAPS] (01 Infantil, 01 Adulto e 01 Alcool e Drogas); a Policlinica,
voltada para atendimentos de especialidades médicas e multiprofissional; Centros de
Referéncias de Assisténcia Social (CREAS); oito servicos de atencdo aos disturbios
intelectuais e transtorno global do desenvolvimento; duas clinicas de fisioterapia
conveniadas, um servico de fisiatria e dispensacdo de oOrteses, préteses e meios
auxiliares de locomocédo; um servico de atendimento a pessoas com deficiéncia
auditiva; além de Ambulatorios de Especialidades de hospital escola e outras
instituicdes de Ensino Superior (MARANDOLA et al., 2021).

Como resultado desta busca e considerando o contexto de crise sanitaria
mundial, percebemos como a atencdo a saude da populacdo em geral ficou
desnorteada. Mais especificamente sobre o0 atendimento as pessoas com
deficiéncia, entendemos que 0s servicos ainda passavam por uma reorganizacao
para este momento. Estavam fazendo adaptacdes nos processos de trabalho,
alguns fazendo parte dos atendimentos de maior urgéncia de maneira remota, com
as ferramentas que dispunham até o momento, ja outros locais haviam suspendido
por completo as atividades. Nas conversas com os trabalhadores e trabalhadoras,
ficou evidente o descontentamento com as possibilidades escassas de dar
continuidade a assisténcia as pessoas com deficiéncia.

Sabendo desta dificuldade, o grupo de pesquisa se pOs a pensar alternativas
para o desenvolvimento da pesquisa. Foi preciso encontrar um servico de saude,
educacao ou assisténcia social, que estivesse em atendimento ao usuario e que nos

aproximasse do publico que estavamos buscando.

2.4 A Porta de Entrada

Trabalhar com um grupo de pesquisa composto por profissionais de

diferentes areas, nos permitiu ter acesso a uma diversidade de servigcos que
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contribuem para a producdo do cuidado do municipio, mais especificamente aos
servicos que acolhem a populacdo com deficiéncia. Duas pesquisadoras do grupo
Trabalho e Cuidado em Saude sugeriram, como porta de entrada, uma entidade que
atua na rede de assisténcia social. Elas tinham proximidade com a esta entidade e
com algumas de suas trabalhadoras e fizeram os contatos necessarios, checando o
interesse das profissionais para desenvolver conosco a pesquisa e a disponibilidade
de realizar os encontros online, ideal para o0 momento.

A instituicdo é vinculada a igreja catdlica e, apesar de ter sua sede em Roma,
estd presente em mais de duzentos paises. Eles tém como missdo fornecer
ferramentas para que as populacdes mais vulneraveis possam ter a possibilidade de

transformar suas vidas. Seu objetivo é

Promover e animar o servico de solidariedade ecuménica
libertadora, participar da defesa da vida, da organizacdo popular e da
construgcdo de um projeto de sociedade a partir dos excluidos e excluidas,
contribuindo para a conquista da cidadania plena para todas as pessoas a
caminho do Reino de Deus (CNBB, 2023)

Em Londrina, a entidade tem um convénio com a prefeitura para a prestacao
de servigcos de assisténcia social, exercendo suas atividades pautadas na luta pela
garantia de direitos dos grupos de risco e na constru¢cdo de redes com outros
equipamentos do municipio.

A aproximacdo do nosso grupo de pesquisa as trabalhadoras da instituicao,
se deu a partir da proposta de nos reunirmos semanalmente para o processamento
dos casos que vinham ao encontro da teméatica da nossa pesquisa e que julgassem
importante partilhar, além de leitura e discusséo de textos que conversassem com as
vivéncias do grupo como um todo. Os encontros aconteceram de forma remota e a
apresentacao dos casos foram divididas pelas regides de abrangéncia do territorio
gue elas atendiam, de acordo com a disponibilidade de cada uma

A equipe que se prop6s a pesquisar conosco, € composta por assistentes
sociais e psicologas. Tal fato trouxe para nos, pesquisadoras, diferentes
perspectivas sobre como operar o cuidado. A cada encontro ia ficando evidente
como o cuidado para elas estad diretamente relacionado a garantia e defesa de
direitos pautados pela Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS). O foco dos

casos apresentados estava em como o0s usuarios eram acolhidos pela rede formal e
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quais ferramentas elas possuiam para garantir o bem-estar da populacdo em
guestao.

Em um dos encontros sentimos a necessidade de conversar mais
detalhadamente sobre a perspectiva da assisténcia social no cuidado da pessoa
com deficiéncia e elas trouxeram alguns principios e diretrizes da Politica Nacional
gue guiam a organizacéao do trabalho.

A PNAS (2014) prevé a protecdo social basica e a protecdo social especial,
sendo essa dividida em protecdo social especial de média e alta complexidade. O
objetivo da protecdo social basica € a prevencao de situacdes de risco a partir do
fortalecimento de vinculos sociais, com enfoque naqueles que vivem em situacao de
vulnerabilidade social em decorréncia da auséncia de renda e/ou vinculos afetivos.
Destaca-se a importancia da organizacdo dos servicos em rede para uma maior
articulacdo das politicas publicas locais. Os Centros de Referéncia da Assisténcia
Social (CRAS) séo os locais que realizam os servigos de protecdo social basica e
também, é onde se coordena e organiza a rede socioassistencial.

Ja a protecédo social especial € destinada as familias e individuos que estédo
em situacBes de risco, como maus tratos, situacdo de rua, abuso de substancias
psicoativas, ou entdo aqueles que tiverem seus direitos violados. Nesses casos faz-
se necessario um acompanhamento especializado e com solugdes protetivas
ampliadas.

A entidade participante desta pesquisa atua no municipio de Londrina como
um servico de protecdo social especial de média complexidade, oferecendo
atendimento aos individuos que tiveram seus direitos desrespeitados, porém com o0s
vinculos familiares e comunitarios ndo rompidos. Considerando o contexto social,
elas buscam incluir esses individuos nos servi¢gos socioassistenciais tanto em areas
urbanas, quanto rurais, através de um acompanhamento monitorado. No entanto, ha
situacdes graves de risco que se faz necessario a protecdo integral das familias e
individuos, retirando-os dos seus lares e nucleos sociais. Em casos como esses, 0S
servicos de protecdo social especial de alta complexidade atuam garantindo
moradia, alimentacao e seguranca (BRASIL, 2004).

Como ja disse acima, desde o inicio do processo da pesquisa sentia vontade
de trabalhar com um usuario cidadao guia autista, a fim de entender como ele era
acolhido pelas redes e como o seu cuidado era constituido. Fiz essa solicitacdo para

as trabalhadoras do servigo e logo elas se prontificaram em atendé-lo. Até aquele
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momento ndo havia dado voz ao meu desejo, muito menos compreendido de onde
ele surgiu. Mas tempos depois, como contei no inicio deste texto, fazendo uma
autoandlise e processando como meu corpo estava marcado pela deficiéncia, pude

perceber os caminhos da minha historia que me trouxeram até aqui.

3 CARTOGRAFANDO

3.1 O primeiro encontro

O desejo de pesquisar com um Usuério Cidaddo Guia do espectro autista
surge antes mesmo de iniciar as conversas com as trabalhadoras da instituicdo.
Diferente de outras cartografias, que fazem a escolha do UCG conforme a demanda
da equipe de trabalhadores dos servicos, utilizei-me de outra estratégia que foi partir
do meu desejo e implicagcdo com o TEA. Uma das razdes que me impulsionaram a
seguir esse caminho foi a curiosidade despertada desde os tempos em que convivi
com meu amigo Gustavo. Outro atravessamento importante na minha deciséo, foi
uma conversa que tive com uma colega de mestrado. Ela, mde de duas meninas,
havia acabado de descobrir que a filha mais velha era autista e assim como eu,
comecou a mergulhar nesse universo. Nossa troca foi breve, porém intensa. Seu
relato foi pautado na frustracdo de que, enquanto méae e profissional de saude, ndo
percebeu a condicdo da crianca que esta sempre ao seu lado. Além disso, comentou
como o inicio da pandemia, a paralisacdo dos servicos de saude e da escola havia
afetado negativamente o progresso da menina e a sobrecarga em casa.

O cenério descrito pela minha colega de mestrado foi uma prévia do que
estava prestes a vivenciar. Aquela conversa sensibilizou-me para abrir os olhos e
ouvidos para o que estava por vir. O primeiro encontro com Nico e Danuza’ ja havia
comecado antes mesmo de conhecé-los.

Fiz algumas tentativas falhas de encontrar o UCG em outros servi¢os da rede.
Entrei em contato com locais que faziam atendimento especializado para pessoas
autistas, mas sem sucesso. Como relatei, o inicio recente da pandemia havia

desorganizado os servigos e muitos deles estavam com os atendimentos suspensos.

" Para garantir o anonimato dos participantes da pesquisa, foram utilizados codinomes. Nico, Danuza
e Rose sdo personagens da série brasileira de desenho animado “Irm&o do Jorel”, criada por Juliano
Enrico. A escolha aconteceu pela minha conexdo com o desenho e associacdo da imagem e
personalidade dos personagens ficticios aos da vida real.



43

Concomitante a essa busca, demos inicio aos encontros com as trabalhadoras da
entidade, elas elencaram e apresentaram para nos, varios casos de PCDs com
potencial para a continuidade da pesquisa. Mas meu desejo em aprofundar as
questdes do espectro autista falou mais alto. Vi ali uma oportunidade de me
embrenhar nesse tema, mescla-lo com a cartografia e experimentar onde 0s
caminhos me levariam.

Como relatei, nos primeiros encontros com trabalhadoras, expus minha
inquietaga@o sobre o Transtorno do Espectro Autista e fui atendida prontamente. Elas
apresentaram o caso, descreveram brevemente o que sabiam sobre a familia, qual
era a situacao deles frente ao servi¢co de assisténcia social, quais eram as principais
dificuldades que estavam enfrentando, enfim. Passaram uma visdo operacional do
gue estava acontecendo e do que eu poderia encontrar. Fizeram a conexao entre
mim, a pesquisa e a familia. Resolvi embarcar nessa aventura e com o
consentimento de todos os envolvidos no processo, agendamos o primeiro encontro.

Meu primeiro encontro com Nico e Danuza serd sempre inesquecivel.
Vivendo em um momento de pandemia, as saidas eram breves e somente quando
necesséarias. O contato com o mundo exterior era escasso, ainda mais com a
finalidade de criar novos lacos. Além de conhecé-los, eu encontraria também com
uma das trabalhadoras que havia me apresentado o caso.

Fomos juntas e pelo caminho ela foi me contando brevemente sobre a atual
situacdo da familia, sobre como estavam receptivos e animados em me receber,
mas sem compreender muito bem o que seria esse encontro. Combinamos algumas
falas de apresentacdo e ela me disse para ficar a vontade para questionar o que
fosse necesséario. Chegamos. Eu sabia que moravam em uma chacara nos
arredores do municipio, mas o lugar ndo era tdo distante quanto havia imaginado.
Conforme fomos andando pela estrada de terra e passando pelas arvores, sentia
gue entrava em um reflgio, em um esconderijo distante da confusdo da cidade.
Minha primeira impresséo foi a de estar entrando em um paraiso em meio ao caos.
Uma imensiddo verde, repleta de arvores frutiferas, arbustos coloridos e uma
diversidade animal que transparecia calma e harmonia. Além da vasta natureza,
havia ali duas casas. Uma casa grande, localizada na parte superior do terreno,
onde moravam a dona da chacara e seu filho, e outra casinha menor, alguns metros

abaixo, com uma aparéncia simples, onde moram Danuza e Nico.
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Descemos do carro e Danuza ja nos aguardava com um olhar desconfiado
préximo ao portdo. Fomos entrando, apresentei-me e espontaneamente o papo foi
fluindo, principalmente entre ela e a trabalhadora que ja eram conhecidas.
Permaneci atenta a todos os detalhes que me rodeavam. Em certo momento da
conversa fomos interrompidas por um olhar timido que vinha da fresta da porta do
quarto. Era o Nico. Meu coracdo bateu mais forte. Afinal de contas, foi ele que me
levou até ali. Ele seria 0 astro da minha pesquisa. Tinha pensado em milhdes de
formas para interagéo, mas sem dizer uma palavra, sem nem ao menos responder
as nossas saudacoes, voltou para o quarto.

Apesar da aparicdo do Nico ter sido breve, a conversa com Danuza foi
recheada de informagdes. Inicialmente ela pareceu ndo entender o que eu buscava
ali, mas mesmo sem saber, sentiu-se a vontade o suficiente para compartilhar
comigo as questbes mais latentes da sua vida no momento. Falei pouco.
Basicamente expliquei do que se tratava a pesquisa e como ela poderia me ajudar a
construir um caminho. Senti que ela precisava falar e eu queria ouvir. O assunto
principal e que regeu nosso encontro foi a dificuldade que ela encontra em conciliar
o cuidado do filho, do restante da familia, da patroa que estava doente, das duas
casas e de toda aquela terra que os cerca.

Nesse primeiro encontro, a impressdo que fica € que a palavra “cuidado”
carrega o sentido de prover. Danuza € quem desempenha a funcdo de cuidadora
das necessidades basicas do filho, da alimentacdo da familia, da limpeza das casas,
dos medicamentos que a patroa faz uso e além de tudo da parte produtiva da
chécara, como a horta e 0s animais que vivem por ali.

Assim como grande parte das familias brasileiras, a familia do Nico tem
enquanto chefe de familia, a mée (IBGE, 2010). E quando penso no caso deles,
entendo que ela disp6e muito além de apenas dinheiro para os custos basicos. Na
verdade, a questdo financeira é secundéria considerando todas as outras funcdes
exercidas por ela. Danuza é provedora de alimentos, cuidados com a casa, afeto e
muito mais, € ela quem fornece ordem e estabilidade para que os outros possam
desenvolver suas tarefas. Ela é a base.

A familia é composta pela mée e cinco filhos, sendo dois homens, trés
mulheres e uma neta. O Nico € o filho cacgula, ele nasceu de uma gravidez nao
planejada e em um momento em que Danuza e o ex-marido viviam uma crise no

casamento. Apesar de terem se separado tempos depois ao nascimento do Nico, o



45

pai nunca esteve presente. De acordo com os relatos de Danuza, o ex-marido ndo
se conectava, e muitas vezes maltratava ela, as filhas e o filho autista. Quando a
relagéo se tornou insustentavel, ela pediu o divorcio.

A filha mais velha, Luciana, € um ponto de apoio importante para essa
estrutura familiar. Ela e a filha, neta de Danuza, moram em um imével préprio em um
municipio de pequeno porte na regido metropolitana de Londrina. Apesar da
distancia, as familias se visitam com frequéncia, se reinem nos finais de semana e
em datas comemorativas. Apesar do municipio ser menor, a residéncia delas fica na
regido central da cidade. Quando visitei a filha e a neta de Danuza, pude perceber a
proximidade de onde moram aos mercados, farmacias, a Unidade Basica de Saude
e estabelecimentos comerciais em geral. Morando ali, elas fazem pouco uso do
transporte publico.

Danuza conta que, diferente das outras filhas, Luciana tem muito afeto pelo
Nico, € a unica filha que se relaciona de maneira carinhosa, com respeito e sabe
lidar com os momentos de crise do irm&o. A filha de Luciana, assim como Nico, tem
16 anos, eles se ddo bem e brincam juntos desde pequenos. Atualmente passam
horas assistindo filmes e videos na internet, sendo essa boa relacdo mais um motivo
para frequentarem a casa da filha, mesmo sendo em outro municipio.

Na pequena casa da chacara em Londrina moram Danuza, Nico, o filho
primogénito e a filha mais nova. O filho mais velho trabalha como caseiro® do local.
Danuza é responsavel pela horta préxima a casa e pelos animais de menor porte,
como galinhas, cachorros, gatos e pavdes. Ja o filho toma conta da terra no geral, da
plantacdo, do gado e dos cavalos. Com o salario que recebe ajuda a mae a comprar
mantimentos basicos para a casa e gasta com suas despesas pessoais. Apesar de
morar ali, ele quase néo se relaciona com Nico, o vinculo entre eles é fragil. Danuza
conta que o primogénito ndo tem paciéncia para lidar com as peculiaridades do
irméo autista e da mesma forma, Nico ndo se aproxima dele. Em nenhuma das
visitas que fiz a familia tive a oportunidade de conversar com o filho, sempre timido e

atarefado.

8 De acordo com a Classificagao Brasileira de Ocupacdes (BRASIL, 2002), os trabalhadores de apoio
a agricultura desempenham funcdes na terra propria ou como empregados de terceiros. S&o
responsaveis por realizar tratos culturais, além de preparar o solo para plantio. Popularmente
conhecidos como “caseiros”, a fungdo deles extrapola a agricultura. No caso, o filho de Danuza, é
responsavel por diversas outras tarefas acordadas com o empregador.
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A filha mais nova, também residente da casa, quase nao se encontra ali.
Como trabalha e estuda no centro de Londrina, sai cedo e chega tarde da noite,
motivo constante de preocupacdo da mae. Poucas vezes consegui conversar com
ela. Danuza me diz que o pequeno salario que ela recebe utiliza para pagar um
curso profissionalizante e outras despesas pessoais, ndo conseguindo contribuir
com a casa. Em relacdo ao Nico, ela se esforca para ter uma boa relacdo, mas
perde a paciéncia rapidamente, o que é reciproco.

Inicialmente fui a casa deles buscando tecer a rede de cuidados do Nico, para
isso observava atentamente o comportamento dele a fim conseguir algum gesto que
me possibilitasse abrir um canal de comunicagdo. Nico € um menino branco,
estatura média, magro, com 16 anos a época, nascido na cidade de Londrina. Ele
recebeu o diagndstico de autismo ainda pequeno, por volta dos 5 anos de idade. A
mae conta que quando crianca, eles ja moravam na chacara, o menino adorava
correr ao redor da casa, brincar com os animais e estava sempre junto a ela,
colaborando com as tarefas domésticas. Conforme ele foi crescendo e a
adolescéncia chegando, ele foi ficando arredio e menos comunicativo. Assim como
eu relato a conturbada chegada da minha adolescéncia, na apresentacdo deste
trabalho, imagino que tenha acontecido algo parecido com ele. Seus interesses
foram mudando, foi ficando introspectivo, e no momento da pesquisa 0s interesses
dele eram ver videos pelo celular, assistir flmes no DVD e de vez em quando
passear com a mae.

Apoés algumas visitas a eles, consegui breves interacdées com o Nico. Certa
vez ele precisava arrumar o DVD estragado e eu fui em busca do conserto. Em outro
momento ele pediu para passearmos de carro pelo centro da cidade e mostrou
interesse em tomar picolé. A cada dia, a cada encontro, o vinculo ia se formando.
Nosso entrosamento ndo se deu a partir da fala, como eu imaginava ser. Foram 0s
gestos, os olhares, as nossas acdes que nos aproximaram. Diferente do que eu
havia planejado, diferente do comum, percebia que assim como eu ficava ansiosa
para vé-lo, ele ansiava a minha chegada.

Embora meu objetivo principal fosse analisar a rede de cuidados do Nico, fui
percebendo que Danuza tem grande importancia na constru¢cdo desse cuidado
considerando que é a partir das ac6es da mée que o filho se desloca pelos trilhos.
Entendo que a rede ndo é exclusivamente da mae e nem tdo somente do filho, ela &

construida baseada na simbiose que existe entre eles. Danuza é quem define os
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limites, quem abre novos caminhos, quem opera as conexdes dessa rede. Conforme
as necessidades do filho € que ela busca meios de atendé-lo e assim cria novos
vinculos para ela e para ele. Em suma, nessa relacdo, o cuidado extrapola o prover,
ele acontece conforme a rede é tecida pela mae, partindo dos agenciamentos do
filho.

A simbiose existente entre mae e filho pode ser entendida como
consequéncia do papel central que ela assume no cuidado. Relacdes como essa
sao percebidas principalmente em contextos familiares de pessoas com deficiéncia.
A organizacao patriarcal atribui a mae a funcéo de cuidadora principal, independente
se suas aspiracoes individuais vao ao encontro com as necessidades do filho. Maes-
cidadas-usuérias-guias, como Danuza, deixam de lado seus projetos pessoais e
incorporam, quase que como uma obrigatoriedade, as demandas do filho. Esta
relacdo € tdo fortemente estabelecida que, qualquer outro cenario, onde a mae nao
estd na centralidade do cuidado, é carregado de julgamentos negativos a ela
(MENEZES et al., 2021).

O conceito ferramenta mae-cidada-usuaria-guia aparece nos textos
produzidos a partir da pesquisa nacional, desenvolvida pelo grupo Observatério de
Politicas Publicas Microvetorial em Saude e Educacdo em Saude. Em um dos textos
escritos pelo nosso grupo de pesquisa do campo Londrina, com contribuicdes dessa
pesquisa, 0 termo méae-cidada-guia aparece para dar énfase ao papel de
protagonistas do cuidado que as maes carregam frente as dificuldades enfrentadas
pelos filhos com deficiéncia (MARANDOLA et al., 2021). Outro grupo, também
participante da pesquisa nacional, utilizou o termo méae-cidada-usuaria-guia em seu
trabalho, a fim de deslocar o olhar do pesquisador para a perspectiva das maes
como coprodutoras da rede de cuidados (MENEZES et al., 2021).

Considerando essas nuances, entendi que Danuza seria parte importante
deste trabalho ocupando o lugar de mée-cidada-usuaria-guia, central no cuidado, e

me abrir para 0os encontros com ela também era parte da construcéo deste processo.

3.2 Mae-Cidada-Usuaria-Guia

Danuza € uma mulher branca, cabelos longos e pretos, baixa estatura, tinha
56 anos a época da pesquisa, cabisbaixa e tom de voz acolhedor. Ela nasceu em

um municipio da regido metropolitana de Londrina, em uma familia de baixa renda e
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teve a vida pautada no trabalho. Nas nossas conversas ela ndo costumava
compartilhar memoarias felizes, em sua maioria eram historias de sofrimento e luta
por uma vida melhor.

Ela se casou com o pai dos filhos, atualmente ex-marido, antes de se mudar
para Londrina. Para Danuza, o casamento sempre foi sinbnimo de tristeza. Amor,
afeto, carinho néo faziam parte do seu relacionamento. Um homem pouco simpatico,
gue prezava pelo trabalho e com ele Danuza se sentia exausta. Vivendo uma tripla
jornada de trabalho, ela ndo tinha descanso nem durante os puerpérios.

Danuza parte, com a familia, de um pequeno municipio, em busca de
melhores oportunidades de vida, trabalho e educacédo para as criancas. A proposta
de trabalho recebida pelo ex-marido era a de morar em uma chécara no municipio
de Londrina e receber um salario para o casal cuidar da terra e da casa dos patrdes.
Eles chegam, se instalam e ela se vé morando em uma chacara isolada do centro de
Londrina.

O tempo passa, Danuza engravida e nasce Nico. O pai nunca foi afetuoso
com o filho e quando descobrem o autismo a relagéo fica ainda pior. Com a mae e
filhas mulheres o relacionamento era terrivel, extremamente autoritario, ndo permitia
gue elas saissem de casa se nédo fosse para desempenhar funcées laborais. O pai
era o chefe da familia, com o classico comportamento machista.

Essa dindmica estabelecida na familia de Danuza pode ser entendida, sob a
perspectiva do feminismo decolonial®, como uma dominacdo patriarcal onde as
relacbes de poder entre colonizador e colonizado, sdo replicadas sobre o sexo. Ou
seja, durante nosso processo de colonizacdo, a visdo europeia era de que,
inicialmente, homens e mulheres, despidos de civilidade, tinham caracteristicas
proximas a animalidade, considerando-os macho e fémea. Com a chegada do
homem branco e juntamente a ele da desapropriacdo cultural, instaura-se a ideia do
patriarcado onde o homem é dominante, chefe da familia e detentor do poder.
Castro (2020) também acredita que a verticalizacdo da relacgdo homem e mulher,

presente nas sociedades latino-americanas, sao fruto dessa colonizagéo patriarcal.

% O feminismo decolonial busca romper com a ideia de que o feminismo deve ser analisado de forma
universal, comum a todas, como considera o feminismo tradicional. E preciso pensar nas
subjetividades e no contexto sociocultural em que as mulheres estéo inseridas. Deve-se compreender
que o ponto de partida de analise ndo é o mesmo para todas (CASTRO, 2020).
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Com o passar do tempo e a piora do relacionamento do pai com os filhos,
Danuza reune forgas e se divorcia. Ela conta que o ex-marido teve boa aceitacéo ao
longo da separacao e ndo dificultou o processo de saida da casa, mas deixou ali as
marcas de isolamento que até entdo havia imposto. Da-se inicio a luta da mée e
filhas para ocuparem outros espacos para além do trabalho e agregado a isso a
plena responsabilidade em lidar com as necessidades do filho autista.

A condicdo de cuidadora Unica, imposta a Danuza, vem do imaginario social
onde a mulher esta disponivel para assumir todas as responsabilidades e
necessidades daqueles que vivem ao seu entorno. O papel de cuidadora, designado
as mulheres, estd historicamente presente na organizacdo capitalista. Desde as
responsabilidades do lar até as profissées ligadas ao cuidado, impde ao feminino a
funcdo plena e inquestionavel de suprir as necessidades dos que estdo ao seu
redor, independente da sobrecarga que esse papel carrega (SILVA et al., 2020). Em
nenhuma de nossas conversas Danuza se questiona sobre outros possiveis
cenarios, como por exemplo o cuidado compartilhado com o pai, a ndo ser aquele
imposto a ela, de cuidar dos filhos e da casa, deixando suas prioridades de lado.

Zanello (2016) descreve gue no século XVIII, a sociedade europeia passava
por uma reestruturacdo organizacional e econdmica, e juntamente a isso a
redefinicAo dos papéis sociais entre homens e mulheres. Naguele momento as
mulheres ndo eram consideradas cidadds com plenos direitos politicos e para
amenizar a situacdo, estabeleceu-se uma forte propaganda de convencimento para
se dedicarem a prole. Devido a fome e as precarias condi¢des sanitarias da época, a
fim de evitar os altos indices de mortalidade, era preciso designar o papel de
cuidadoras para as maes garantirem o futuro das nacgoes.

Pautado em um discurso ideologico, religioso e cientifico, os papéis foram se
definindo. Ao homem garantir o desenvolvimento do Estado, se mantendo ativo e
produtivo e as mulheres ocupar o lugar de mantenedoras do lar, tarefa também
indispensavel a sociedade. Além dos cuidados basicos com os filhos, cabia a mae
educar, formar o carater e cuidar das tarefas domésticas e quando todas essas
funcbes eram bem executadas recebiam o rétulo de “boa” mae (ZANELLO, 2016).

Por trds dessa logica estabelecida nos paises europeus, trazida e imposta no
periodo de colonizacédo e escravidao, naturaliza-se a funcdo materna da mulher e
com ela atribuicdo do “instinto” materno. Institui-se para todas, mesmo as que ainda

nao sao maes, o papel de cuidadora. Passa a ser uma caracteristica inata cuidar de
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todos aqueles que estdo ao seu redor, independente da sobrecarga e anulacdo da
mesma. E quando essa funcéo ndo é bem executada o julgamento social de carater
depreciativo impera (SILVA et al., 2020).

A vida da familia, agora sem o pai presente, passa a ser mais harménica. As
filhas, que antes ndo gostavam de passar tempo em casa, passam frequentar mais o
ambiente, a auxiliar a mde com as atividades domésticas e quando solicitadas
colaboravam com o cuidado do Nico, principalmente a filha mais velha, Luciana. Os
lagcos se estreitam e Danuza se sente aliviada.

Por outro lado, as marcas de um pai e ex-marido autoritario ndo se foram
completamente com a presenca dele. Danuza e os filhos se veem morando em uma
chacara de dificil acesso aos servicos que a cidade oferece. Situacbes que parecem
ser triviais como ir ao mercado, a farmacia ou até mesmo ao ponto de 6nibus, se
tornam desafios. O ponto de 6nibus mais préximo a sua casa fica a cerca de dois
quildmetros. Essa distancia pode ndo parecer tanta pensando em ndameros, mas
existem agravantes que aumentam consideravelmente a dificuldade do percurso.

O primeiro deles é a questdo geogréafica. A chacara onde a familia mora é
distante do centro da cidade, entdo o acesso até o ponto de 6nibus mais préximo
nao € garantia de uma boa mobilidade. A quantidade de linhas do transporte publico
que passam por ali sdo insuficientes para que Danuza percorra 0s trajetos
necessarios. Além disso, o ponto de 6nibus fica localizado em um local isolado as
margens de uma rodovia estadual, sem uma estrutura de protecdo em caso de
excesso de exposicao ao sol ou mau tempo e precérias condi¢cdes de seguranca.

Outra situacdo deixada pelo ex-marido € a de isolamento social. O modo
autoritario com que ele tratava Danuza e as filhas impossibilitou que elas criassem
vinculos para fora dali. Elas passavam o tempo todo envolvidas nas atividades do
trabalho e se privavam de momentos de lazer. Danuza conta que sempre teve
vontade de frequentar a igreja, mas nem isso conseguia fazer. O ex-marido
comprava 0s mantimentos da casa para que ela ndo precisasse sair. Acostumada
com essa rotina e com a falta de referéncias fora dali, Danuza enfrenta mais essa
barreira.

Um importante agravante que descreverei mais adiante com mais detalhes é
a dificuldade que a mée tem em sair com o filho Nico. Conforme ele foi crescendo,
sua sensibilidade frente aos estimulos do transporte publico, decorrente do autismo,

foram aumentando, tornando ainda mais complexa as saidas de Danuza. Ela néo
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tinha o habito de sair e deixa-lo sozinho e ndo conhecia alguém que pudesse ficar
com ele. Somado a isso, a cada saida, a mae passa a enfrentar um preconceito
duro, olhares tortos, falas intolerantes e para lidar com a intolerancia precisava se
munir de forgas e apoios que nem sempre estiveram presentes. O isolamento ali na
chacara aparece como forma de protecdo, conforto e acalento imediato, mas se
transforma em excluséo, privacao e solidao.

A relacdo que Danuza estabelece com os patrées, ap0s a separacgao, reforca
a situacao de vulnerabilidade em que vive. O acordo de vir para a cidade de
Londrina, morar na chacara e receber para cuidar da terra foi frmado com o ex-
marido. Com ele ndo morando mais ali os combinados sobre jornada de trabalho e
remuneracado, ndo foram refeitos com ela. As filhas mais velhas sairam de casa e o
filho mais velho assumiu as responsabilidades e o salario do pai. Danuza passou a
cuidar da casa dos patrdes, da horta e dos animais e ndo receber por isso. No
momento em que apareco na vida dela, ela reclamava constantemente da questao
financeira. Ela dizia que a dona da casa pagava valores indefinidos a cada semana,
outras vezes Danuza era quem tinha que cobrar para receber. Com o0 passar do
tempo a patroa, ja idosa, adoeceu, ficou acamada e as responsabilidades com a
medicacdo também passaram a ser de Danuza. Ela continuava sem fonte de renda.

Ayres (2013) é um dos autores que apresenta um conceito para
vulnerabilidade sob a perspectiva da salde, mas que nos ajuda a compreender a
dindmica vivida por Danuza e consequentemente pelo Nico. Para ele, a
vulnerabilidade pode ser considerada como a probabilidade da pessoa se expor ao
adoecimento. Isso é resultado de diversos fatores, ou aspectos, como ele chama,
tornando o individuo mais propenso ao adoecimento e com maiores ou menores
recursos para se amparar e proteger. No caso de Danuza e Nico, a vulnerabilidade &
resultado da combinagdo de elementos individuais e coletivos que impdem
dificuldades e enfraquecem sua poténcia de vida.

Para Ayres (2013) existem 3 categorias de avaliacdo da vulnerabilidade. A
vulnerabilidade individual, caracterizada pela capacidade que os individuos tém, a
partir dos repertorios pessoais, de processar informagdes, incorpora-las no cotidiano
e transformé-las em agfes de protecdo. J& a vulnerabilidade social vai para além do
individuo, compreendendo aspectos culturais, sociais, educacionais que determinam
a capacidade de enfrentamento das adversidades e acesso aos servi¢os. Por fim, a

vulnerabilidade programatica refere-se a disponibilidade de recursos sociais de
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modo democratico para protecédo dos individuos. Politicas publicas bem planejadas e
executadas, tém maior eficacia na identificacdo e atuagéo sobre o problema.

Baseada nisso, ressalto que a vulnerabilidade €& resultado de multiplos
fatores, ndo sendo inerente ao ser ou a um grupo. As condigdes que normalmente
sdo impostas ao individuo, sejam de natureza econdmica, cultural ou social,
expressam dificuldades momentaneas e com possibilidade de mudanca. Na historia
de Danuza e Nico, € possivel acompanhar as mudangcas que trouxeram novas
possibilidades de vida para ambos. A separacdo da mae possibilitou que eles
ocupassem outros espacos e fizessem novas conexodes.

Por outro lado, a inseguranca financeira vivida por Danuza apds a separacao
€ um aspecto importante na contextualizacdo da vulnerabilidade vivida por eles.
Monteiro (2011) entende que quando o0s recursos materiais ou simbdlicos ndo séo
suficientes ou ndo sdo adequados para que os individuos acessem 0s bens e
servicos disponiveis, torna-se evidente a precarizacdo da qualidade de vida e
aumento da situacao de vulnerabilidade.

A diminuicdo dos niveis de vulnerabilidade social é tida a partir do momento
em que os sujeitos se fortalecem, por exemplo em uma rede de apoio. O acesso aos
servicos e o amparo das politicas publicas fazem parte dessa retomada da qualidade
de vida. No caso, Danuza e Nico, contavam com o auxilio das profissionais da
entidade de assisténcia social, porta de entrada dessa pesquisa. Era por meio delas
que buscavam o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC (BRASIL, 1993), direito
garantido as pessoas com deficiéncia pela Constituicdo Federal de 1988. Naquele
momento encontravam dificuldades burocréticas para recebé-lo, mas apds o término
da pesquisa recebi noticias das trabalhadoras, que Nico havia sido contemplado.

Toda esta situacdo imposta a Méae-Cidada-Usuaria-Guia foi levando-a a se
isolar na chacara. Foi transformando o lar em um abrigo distante das dificuldades e
preconceitos. Nao que ali ela ndo enfrentasse contratempos, mas era uma zona de
conforto facilmente mantida. Conforme as trabalhadoras da instituicdo de assisténcia
social me contaram, antes mesmo da pandemia de Covid-19, Danuza e Nico ja

viviam em isolamento. A rede que eles mantinham estava enfraquecida.

3.3 Rose
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Desde o primeiro dia em que visitei a familia, percebi que eles recebem
bastante apoio de uma voluntaria de um servi¢o de caridade catélico do municipio,
os Vicentinos!®. Vou chama-la de Rose. Danuza costumava se referir a ela em
guase todas as nossas conversas. Tive a oportunidade de conhecé-la em uma visita
que fiz em sua casa. Rose era uma mulher comunicativa, expansiva, objetiva e
bastante determinada. Enquanto conversavamos, descobri que sempre esteve
ligada as causas que envolvem minorias e que o voluntariado faz parte de sua
histéria. Ela reside no mesmo bairro que Danuza e ambas frequentam a mesma
igreja.

A histéria delas se cruza na época em que Danuza estava se divorciando.
Vinda de uma familia catélica, Danuza manteve os costumes religiosos, e nesse
momento turbulento da vida frequentava com mais assiduidade as missas em uma
igreja préxima a sua casa. Tinha sempre como companhia o filho mais velho e foi
através dele que descobriram a ajuda que os Vicentinos prestavam as familias com
maiores necessidades e que moravam proximo a paroquia.

Rose chega a familia com uma proposta inicial de providenciar alimentos e
principalmente leite, muito consumido pelo Nico. Conforme foi se aproximando e
entendendo a dinamica da familia, percebeu que as necessidades deles
extrapolavam a alimentacdo. Tudo o que envolvia o cuidado do filho autista
precisava de maior atengao.

Ela passou a contribuir com a familia de forma geral, mas seu foco eram as
necessidades de Danuza e Nico. Fornecia alimentos arrecadados na igreja,
comprava os medicamentos do Nico, providenciava consultas médicas particulares e
colaborava com o deslocamento deles em seu automaovel particular. A relacédo entre
Rose e Danuza se fortaleceu apés um episodio de crise do Nico que detalharei mais
a frente. A partir desse momento de crise intensa, Nico e Danuza deixaram de fazer
uso do transporte publico e Rose passou a ser a principal forma de deslocamento de
ambos. Essa situacdo me causava incbmodo desde o comeco da pesquisa e me
parecia contraditorio: se Rose ajudava, por que isso me incomodava? Mais adiante

tratarei de outros elementos para compor essa discussao.

10 Os Vicentinos, s&o um grupo de leigos catdlicos e voluntarios, que tem como missdo ajudar os
mais necessitados. Eles seguem a doutrina da Sociedade de S&o Vicente de Paulo (SSVP) e estéo
presentes em mais de 150 paises. O servico de caridade realizado por eles vai além das
necessidades fisicas, como alimentacdo, medicamentos, agasalhos, também faz parte da missdo
levar os mais necessitados para proximo da religiosidade (SILVEIRA, 2022).
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E preciso considerar que o Brasil, um pais predominantemente catélico, teve
como parte de sua histéria, desde o periodo colonial, forte influéncia das instituicdes
religiosas. Antes de ser instituida a Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS)
(1993), que determina, como dever do Estado, a garantia dos direitos sociais,
imperavam as acOes baseadas na filantropia e na caridade, de cunho religioso e
acOes pontuais. Apesar de a assisténcia social ser um servico garantido por lei,
enquanto direito do cidaddo, o assistencialismo, o voluntariado e as acdes de
caridade, ainda fazem parte da dindmica do nosso pais, como exemplo, o papel que
Rose desempenha na vida de Danuza.

Potrich (2021) entende que o assistencialismo é pautado em uma relacdo de
favor a partir de uma acgédo de caridade, onde um individuo recebe e o outro doa. A
base dessa relacdo € a doutrina cristd, paternal e busca minimizar o sofrimento dos
necessitados. A primeira vista essas acées podem aparecer revestidas de bondade
e com a finalidade de diminuir as dificuldades da populacdo carente. Mas ao analisa-
las com maior cautela, percebe-se que o assistencialismo néo busca a emancipacao
do individuo, ndo concede a ele ferramentas para se tornar independente daquela
ajuda pontual.

Um exemplo que ilustra esta problematica € a relacdo que Danuza,
influenciada pelas acdes de Rose, estabelece com o0s servicos de saude do
municipio, mais especificamente com a farmécia municipal. Quando inicio meus
encontros com Danuza e Nico, a mae se queixava sobre a dificuldade em adquirir os
medicamentos do filho, na farmacia do municipio. Além da dificuldade com a
distancia até o local, ela enfrentava questdes burocraticas para conseguir 0S
medicamentos. Um tempo depois, Rose vendo o sofrimento de Danuza, consegue
doacbes da igreja que a possibilitam comprar os remédios. A mae, obviamente,
desiste de fazer contato com o servico municipal. Entendo que é nesse momento
que o assistencialismo, origina uma relacdo de dependéncia entre aquele que prové
e 0 necessitado.

Essas praticas assistencialistas, como a vivida por Danuza, acabam
camuflando a situacdo de exclusdo que muitas familias vivem, vendendo uma falsa
ideia de inclusdo. Quando a Constituicdo de 1988 reconhece a assisténcia social
como um direito fundamental de toda a populacdo, passa a ser papel do Estado
garantir que as politicas de inclusdo atuem na emancipacao do assistencialismo e o

direito a cidadania.
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A LOAS (1993) tem como objetivo promover acdes de prevencéo e protecao
agueles em situacdo de vulnerabilidade social. Para isso, utiliza-se de recursos
financeiros publicos, como por exemplo o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC
(BRASIL, 1993), capaz de promover a emancipacdo das préaticas assistencialistas,
partindo do principio de proporcionar autonomia aos sujeitos. Sabendo da
importancia que o recebimento do BPC traria a Danuza e Nico, as trabalhadoras da
entidade de assisténcia social, que nos apoiaram na pesquisa, estavam em busca
de mecanismos facilitadores para garantir esse direito e proporcionar maior

autonomia a familia.

3.2 A exclusao dos corpos indesejados

Ao me apropriar da cartografia e me permitir compor da vida de Danuza e
Nico construo uma nova perspectiva sobre o que é viver sob um estigma de uma
sociedade de matriz excludente.

A exclusdo de corpos indesejados, como os de Nico e Danuza, acontece
gradualmente e conforme o preconceito impera, passando a determinar 0s possiveis
espacos a serem ocupados por eles.

A familia é considerada de baixa renda!!, moradores da zona rural e
carregam o estigma da deficiéncia. Incapaz de lidar com o que esta fora do padrao,
a sociedade foi invisibilizando-os com olhares tortos, falas agressivas, falta de
autonomia e delimitando os espacos que poderiam ocupar. Pouco a pouco eles
foram se isolando na chacara onde moram, sobrevivendo socialmente
enfraquecidos.

Em certo momento da pesquisa senti a necessidade de esquematizar a
dindmica de vida de Danuza e Nico a fim de ter uma visdo ampla e compreender

melhor como as relacdes se estabelecem. O esquema esta apresentado na figura 2.

11 De acordo com a Secretaria de Desenvolvimento Social (BRASIL, 2022), sdo consideradas familias
de baixa renda aquelas que possuem renda mensal por pessoa (renda per capita) de até meio
salario-minimo (R$ 606,00) ou renda familiar total de até trés salarios-minimos (R$ 3.636,00).
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Figura 2 - Esquema Danuza e Nico
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Fonte: Elaborado pela autora.

Marco o nosso “primeiro encontro” como ponto de partida da construgcao
dessa rede (figura 2). Meu envolvimento com eles e com a pesquisa aconteceu
antes disso, mas achei importante destacar este momento porque foi essencial dar
cara aos nomes que eu ja conhecia. Devido ao contexto de pandemia que
estdvamos vivendo, minha imerséo foi menor do que eu gostaria. A intencdo era nos
reunirmos de 15 em 15 dias, mantendo as medidas de prevencdo, mas nao foi
sempre assim. Algumas vezes Danuza ou eu tinhamos algum contratempo, o que
espacavam ainda mais minhas idas até eles. Consegui fazer alguns contatos por
telefone, mas Danuza, sempre correndo com o trabalho, falava brevemente.

Na época em que estava adentrando o campo, lembro-me de assistir a um
documentario exibido na Netflix, chamado Professor Polvo'? que me trouxe reflexdes
sobre a necessidade de estreitar os lagos com a familia de Danuza. Se tratava do
relato de um cineasta, mergulhador, que vivia explorando uma floresta de algas
proximo & sua casa em False Bay, Africa do Sul. Em uma de suas idas até essa
floresta, ele se encanta por uma polvo fémea e passa a visita-la constantemente
com a intengdo de entender mais sobre o animal. Conforme suas idas até la foram

se tornando constantes, eles desenvolveram uma relacdo. Em algumas cenas,

12 PROFESSOR Polvo. Direcéo de Pippa Ehrlich, James Reed. Produgéo de Craig Foster. Roteiro:
Pippa Ehrlich, James Reed. Africa do Sul: Netflix, 2020. (85 min.), son., color. Legendado.
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sentia como se ela estivesse aguardando sua chegada para se exibir lindamente a
ele, e, afetado por aquela relacéo, ele passa a buscar mais informacdes sobre o
animal.

Quando assisti 0 documentéario, estava totalmente imersa nas leituras e
discussbes sobre a cartografia, e perceber como a relacdo entre o mergulhador e o
polvo foi se estabelecendo, como as trocas foram se dando a cada encontro, entendi
a necessidade de me manter sempre em contato com Danuza e Nico, mesmo que
ndo fosse possivel manter encontros tdo frequentes. Logicamente a intencdo do
documentario ndo era ilustrar uma cartografia, mas me ajudou a identificar a
poténcia daqueles encontros sob outra perspectiva. Entendo, também, que a
complexidade da vida humana ndo € comparavel a vida animal. Porém, reforcou em
mim a certeza de como temos ideias pré-concebidas a respeito de contextos
desconhecidos e que somente a partir da experimentacdo pode nos afetar de
maneira diferente com o outro e aprender com ele.

Para compor a figura 2 e os atores presentes na rede de Danuza e Nico,
utilizei-me de setas e conforme a caracteristica de cada relacdo da vida real,
representei diferentes formatos das setas. A comecar por Rose, com uma seta reta e
grossa, dando a entender que a relacédo dela com Nico e Danuza, naquele momento,
era de forte e direta interferéncia. Era a relacdo mais forte entre todas as outras. Em
seguida, destaco a entidade de assisténcia social, que colaborou com essa pesquisa
e com a familia, que mantinha uma relagdo préxima, porém voltada a busca pela
garantia dos direitos enquanto cidaddo. E quase na mesma intensidade, coloco a
irma mais velha, Luciana, moradora de Cambé, um municipio préximo ao de
Londrina. Com ela e com a filha, os lagcos sdo estreitos, como relatei anteriormente,
mas a distancia e a dificuldade de locomoc¢ao que Danuza e Nico encontram para
chegar até elas, ndo permite uma relacéo ainda mais proxima.

Sobre a Unidade Basica de Saude de Cambé, cidade onde reside a irma
Luciana, represento-a como uma seta sinuosa e fina, pois é assim que a relacéo se
estabelece. Em razéo da proximidade da casa da filha com a UBS, Danuza e Nico
passaram a fazer uso daquele servi¢co, em detrimento da sua UBS de referéncia. A
sinuosidade representada pela seta da figura 2, € uma maneira de demonstrar
outros caminhos que a familia produz conforme as necessidades vao aparecendo. E

a baixa intensidade expressada na seta esta relacionada ao pouco uso que Nico e a
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mae fazem do servigo, por quase nao se queixarem de adoecimento e quando o
fazem, Rose se responsabiliza e toma providéncias no servico privado.

Ainda sobre o esquema da Danuza e Nico, as setas mais ténues, que se
referem ao CAPS infantil e a Geracdo Integrar'®, representam uma relacdo que,
apesar de aparecer nas falas da mée, foi desfeita. Nico fazia acompanhamento,
nesses servicos, por uma psicologa e uma fonoaudiéloga, quando necessario,
recebia atendimento médico e acesso a assistente social do CAPS infantil. Danuza
relembra como, por um lado, era dificil fazer com que o filho comparecesse as
consultas, fazé-lo entrar no transporte coletivo era uma luta. Por outro lado, conta a
evolucdo que sentia quando o filho frequentava estes servigos. Além de sentir que
ele gostava, Danuza aproveitava o tempo de ocupacdo do filho, para relaxar e
quando sentia necessidade, recebia atendimento da psicéloga do servico. Desde
uma intensa crise do Nico no transporte publico, eles pararam de frequentar os
locais.

Por fim, destaco da figura 2, as nuvens com temas que apareciam
recorrentemente em nossas conversas. Renda, inseguranca alimentar, saude,
transporte, socializacdo e educacdo sdo tematicas que, a meu ver, flutuam nos
didlogos de Danuza e assombram seu viver. Entendo que estas sao as principais
guestdes que atravessam a deficiéncia do Nico, a falta de acesso a isto reforca o
isolamento imposto a eles e a situacao de vulnerabilidade vivida.

Nessa figura, tentei representar os pontos da rede da mae e do filho, que
mais apareceram em nossos encontros. Conforme Danuza compartilhava comigo
sua vivéncia, eu ia tecendo essa rede e fabricando outras maneiras de entender
como o cuidado era produzido. A cada encontro, entendia como as camadas do
isolamento vivido por eles moldavam seus territorios de existéncia. A partir do
representado na figura, passei a compreender esta rede como uma rede fragilizada,
onde os pontos de referéncia sdo escassos e as linhas que os conectam sdo ténues,
com excecao a de Rose. Ao tentar representar a rede produzida por mae e filho,
entendo que essa producdo ndo se esgota aqui. Outros elementos que a compdem
podem néo ter aparecido nas falas de Danuza, ou nado ter ganhado destaque pela

tematica da pesquisa. Fato é que os principais componentes dessa rede ndo dao o

13 Geragéo Integrar € uma Associacao de Pais e Amigos de Pessoas com Necessidades Especiais,
localizada em Londrina-PR, que realiza atendimento a criancas com deficiéncia. O servico dispde de
profissionais de psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia, psicopedagogia e terapia ocupacional.
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suporte necessario para a producdo do cuidado de Danuza e Nico, e 0 isolamento
em que vivem, reduz suas potencialidades e possibilidades. Assim como em
Professor Polvo, Danuza foi me ensinando muito neste caminhar. Ela me permitiu
adentrar seu mundo e eu permiti que ela adentrasse o meu. A cada encontro ela me
dava novos elementos que produziam novas reflexfes e juntas fomos compondo
esta trajetoria descrita aqui.

Entendo que muitos usuarios encontram dificuldades em construir suas redes
de cuidados por barreiras impostas pela organizagcdo normativa dos servi¢cos, mas
neste caso as barreiras sdo um impedimento para que mae e filho sequer cheguem
até la. Merhy et al. (2014) ao discutir a tematica das redes vivas operadas por
Danuza e Nico, coloca em destaque a necessidade de se olhar para as redes de
cuidado partindo da micropolitica, visto que ao analisar o0 macro, ou seja as redes
formadas institucionalmente, ndo consideram o contexto de cada sujeito. A
micropolitica do encontro é que possibilita a constru¢cdo de uma rede viva com toda
sua multiplicidade.

Pensando sobre o que Merhy et al. (2014) abordam e analisando o esquema
que produzi ao me apropriar da histéria de Danuza e Nico, entendo como a Visao
macropolitica, onde as instituicbes de saude, assisténcia social e tantas outras estdo
inseridas, operam quase que com uma resisténcia para chegar até eles. A rede
formal, tomada por processos burocraticos, por protocolos e fluxos que dificultam a
inser¢éo do usuéario, se tornam excludentes e de dificil acesso quando as formas de
vida ndo operam se encaixam no padrdo esperado. Por outro lado, se colocarmos
uma lupa, e entender a formacédo de uma rede viva, formada por diversos fluxos, a
partir da micropolitica existente nas rela¢cdes, Danuza, mesmo que com toda
dificuldade advinda do isolamento, consegue tecer a sua e a do filho.

A fragilidade da rede de Danuza e Nico comega com o0 isolamento geografico.
A distancia da chacara onde a familia mora, e as dificuldades para acessar o
transporte publico impedem que trocas acontecam, diminuindo as potencialidades
de estabelecerem conexdes. Este isolamento impossibilita ndo apenas a interacéo
social dos individuos, mas também dificulta a chegada das politicas publicas.
Politicas essas que custam dar conta da demanda dentro do territério povoado,
como as partes centrais da cidade, tampouco das singularidades daqueles que

vivem afastados.



60

Nos relatos das trabalhadoras, da instituicdo de assisténcia social, que
participaram da pesquisa, destaca-se que uma das dificuldades apresentadas para
aprovacao do Beneficio de Prestacdo Continuada e inclusdo do Nico em outras
politicas publicas, foi a falta de registros da familia no Sistema Unico de Assisténcia
Social (SUAS). Essa barreira foi entendida como consequéncia da dificuldade que
Danuza e o filho tém de comparecer aos servicos quando solicitados ou diante de
uma necessidade. A mée relatou a elas, que pela aversdo que Nico tem de andar
até o ponto de Onibus e principalmente, entrar no transporte publico, ela néo
compareceu aos locais.

No caso dos equipamentos de saude, especificamente a Unidade Basica de
Saude que atende o territério da familia, tem pouco ou nenhum registro de
atendimento deles. E preciso considerar que Nico era adolescente (16 anos) e,
mesmo sendo autista, nessa fase da vida ndo requer acompanhamento continuado
da saude do que é de praxe ofertado na Atencdo Basica. Quando demandava
atendimentos pontuais, para tratamento de feridas ou até mesmo gripes rotineiras, a
mae recorria a Rose ou a UBS do municipio onde residia a filha Luciana. La ela
conseguia leva-lo a pé, sem fazer uso do transporte publico e tinha o apoio da filha
mais velha.

Em certos momentos ele fez passagens pelo CAPS infantil, Geracdo Integrar
e APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais), porém a constancia nas
consultas era interrompida por dificuldades de locomocé&o, por impossibilidade de a

mae deixar o trabalho ou até mesmo pelos olhares atravessados que recebiam.

(...)Na escola (APAE) ele ficava nervoso, tinha convuls&o quando as
criangcas debochavam dele. Ele ndo queria ir pra escola, mas mesmo assim
eu mandava. E na época ele ndo enfrentava a gente, ele ia, mas nédo
brincava com as outras criancas. Ficava sozinho, ninguém dava bola,
guando passavam perto dele era pra insultar ou pra derrubar.

Danuza sente que ha um déficit na educacédo de Nico. Durante alguns anos
de sua infancia o filho frequentou a APAE. A dificuldade para leva-lo era diaria e o
retorno dele era marcado por expressoes tristes e de desgosto do lugar. O barulho e
0s maus tratos sofridos foram tornando a distancia, que de inicio era apenas
geografica, muito maior. Apds esta experiéncia na APAE, Danuza retirou o filho da

instituicdo e desde entéo ele ndo voltou a estudar. Ela entendia a necessidade que o
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menino tinha de frequentar a escola, mas ao mesmo tempo ndo gostava do
ambiente agressivo que ele havia experienciado. Até o momento do encerramento
do campo desta pesquisa, Nico n&o havia voltado a estudar.

O Plano Nacional Viver sem Limites (BRASIL, 2011), por meio do programa
Caminho da Escola, com o objetivo de amenizar a evaséo escolar, prevé transporte
acessivel para a populacdo em idade escolar, com financiamento prioritario para
atender os municipios com maior numero de jovens que recebem o BPC. Entao, faz-
se importante pensar que o direito ao acesso a educacéo é assegurado e facilitado
pela lei. No entanto, em casos como o do Nico e tantos outros dao visibilidade para
gue, ndo basta que exista uma legislacdo, € preciso ir além, garantir que elas
estejam sendo efetivas e entender que outros fatores os distanciam da politica. E
preciso entender que entre a legislacdo e a acdo hd um distanciamento. No caso do
Nico, 0 acesso ao transporte ndo melhoraria sua existéncia no ambiente escolar,
apesar da locomocao ser uma barreira, os olhares tortos e agressividade contra ele,
também eram impeditivos. Porém, se houvesse a possibilidade do transporte,
Danuza poderia se sentir mais motivada para lutar também pelo direito a educacéo.
Aqui, vemos que um direito negado pode levar ao ndo alcance de outros direitos.

Casos como esse, em que as familias se desvinculam ou buscam outras rotas
para chegar a rede nao sao exclusividade de Danuza e Nico. Outra pesquisadora do
grupo de pesquisa Trabalho e Cuidado em Saude também relatou o caso de uma
mae-cidada-guia que optou pela mudanca para um municipio vizinho em busca de
melhores condi¢cdes de atendimento para o filho. Ela conta que para sanar a
necessidade de utilizacdo do transporte publico, que causava a ela e ao filho
inmeros transtornos, mudou-se para um municipio menor onde a proximidade com
0S servigos era mais confortavel e o acesso se dava, praticamente, a pé. Gracas aos
olhares tortos e falta de tolerancia dos demais com o comportamento efusivo do
menino, também autista, assim como Danuza e Nico, foram atras de melhores
condicbes de vida (MARANDOLA et al, 2021).

A dificuldade em se locomover pela cidade, sempre foi uma questao
complicada para Danuza. Moradora da zona rural e sem acesso aos meios de
transporte privados, sempre fez uso do transporte publico. Quando crianga, Nico a
acompanhava, mas sempre com objecfes ao barulho alto do motor e as conversas
paralelas, aos cheiros fortes e desagradaveis e ao constante fluxo de pessoas.

Apesar das dificuldades e reclamacdes, ela ainda conseguia leva-lo quando
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necessario, mas conforme Nico foi crescendo e se apropriando das suas vontades,
foi ficando mais dificil utilizar o transporte publico.

Londrina disp6e do beneficio estadual Programa Passe Livre (Lei
18.419/2015), que garante a isengdo tarifaria nos transportes coletivos
intermunicipais para pessoas com deficiéncia e renda familiar per capita inferior a
dois salarios minimos. Essa isencao estende-se também as pessoas que possuem
algumas doencas crbnicas descritas na legislacdo, desde que estejam em
tratamento continuado fora do municipio de sua residéncia (PARANA, 2015). Apesar
de o municipio garantir esse direito as PCDs, ndo se faz suficiente, visto que nao é
inclusiva as diferentes deficiéncias. Para casos como o do Nico, onde a adversidade
€ causada pela perturbacdo do ambiente, apenas a isencdo da tarifa néo
solucionaria o problema.

O desconforto causado pelo excesso de estimulos do transporte publico, até
certo ponto foi tolerado por Nico. Entendo que conforme ele cresceu e se apropriou
de seus limites, passou a ser mais enfatico ao demonstrar sua insatisfacéo. Certo
dia, ele e a mae estavam saindo para mais um atendimento no CAPS infantil, e
Danuza conta que Nico estava mais agitado do que normalmente era. Andava por
todos os lados, balbuciando e dizendo que ndo queria sair de casa. Ela, com medo
de perder a consulta, foi convencendo-o que seria legal dar uma volta e espairecer.
Entraram no Onibus e seguiram viagem. Em certo ponto, com o0 excesso de
estimulos negativos, Nico comecou a se agitar e reclamar efusivamente, de forma
que Danuza foi perdendo o controle. Entdo comecou a pedir para sair dali e
conforme a agitacdo ia aumentando, ele ficava agressivo e se debatia contra a mae.
O motorista do O6nibus parou para Danuza e em meio a tapas e arranhdes,
conseguiu chegar ao CAPS infantil. Os dois estavam perturbados com o ocorrido e
ali receberam apoio da equipe de saude.

Danuza conta que essa crise foi um divisor de aguas para a vida dela. A partir
desse episédio, 0 medo de ser agredida novamente minou as possibilidades de
deslocamento para ambos. Nico deixou de frequentar as consultas no CAPS infantil
e na Geracdo Integrar. Alguns profissionais foram até a casa deles a fim de
convencé-los da importancia do servico, mas sem sucesso. Por um bom tempo eles
nao saiam de casa. Terminou ali o vinculo do Nico com a rede de saude e com as
suas possibilidades de existéncia fora da chacara. Agora ndo era apenas 0 menino

avesso ao transporte publico, mas a mae também.
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(...) Eu tenho até medo de sair com ele, dele ficar agressivo, porque
ele fica nervoso, mas nédo vai agredir a pessoa, ele vem em mim. Acho que
ele ndo sabe se expressar.

A relacdo que Nico e Danuza estabelecem com o transporte publico pode ser
interpretada, na visdo de Deleuze (2002) como um mau encontro. Quando Deleuze
escreve sobre Espinosa, ele traca a ideia de que o encontro é feito de subjetividades
produzindo afetos, afetos esses que séo traduzidos em bom encontro e mau
encontro. O bom encontro é aquele em que a afetacdo dos sujeitos causa em si
alegrias, deixando-o com uma maior poténcia de agir. JA& 0 mau encontro produz
tristezas, ou seja, as interacdes entre 0s corpos resultam em relacdes destrutivas,
causando nos individuos marcas que diminuem sua poténcia de agir. No caso, Nico
e Danuza, marcados pelo desespero e tristeza em sua multipla complexidade foram
afetados negativamente no encontro com o transporte publico, de forma que o
encontro resultou em uma impoténcia no agir.

O Plano Viver Sem Limites (BRASIL, 2011) também prevé transporte para
que as pessoas com deficiéncia tenham acesso a saude. Porém, a politica é
especifica para aqueles que precisam de acesso para frequentar os Centros
Especializados de Reabilitacdo (CER). Em locais como a cidade de Londrina, que
até o momento da pesquisa ndo contava com o CER, a dificuldade se intensifica,
considerando que os atendimentos as PCDs normalmente ndo acontecem em um
anico local. Nico, por exemplo, tinha consultas no CAPS infantil e Geragéo Integrar.

E nesse momento, de completo isolamento, que a participacdo de Rose,
voluntéria dos Vicentinos, se expande sobre as dificuldades enfrentadas pela familia.
Ela tem sob controle aspectos importantes da dinamica familiar, quando Danuza
refere-se a ela utiliza a expressdo “meu anjo da guarda”, dando a entender que
Rose é sinbnimo de protecdo. Ela assume a funcéo de provedora de cestas basicas,
caixas de leite, medicamentos, mantimentos béasicos, além de ser a Unica a
transportar Nico e Danuza no seu carro particular. As consultas médicas do Nico,
assim como o0s tramites legais para o recebimento do BPC também eram
providenciados por ela. Todas as provisdes eram fruto da caridade dos Vicentinos,
agenciados por Rose.

Inicialmente essa relacdo me causava incémodo. Partindo das leituras
apresentadas pelo grupo de pesquisa e pelo EICOS, fazendo-me entender a

importancia da rede para nés enquanto individuos e enquanto coletivo, passei a
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interpretar aquela relacdo como uma barreira para a familia alcancar a rede de
servicos do municipio. Percebia as acfes de Rose como puro assistencialismo,
impossibilitando qualquer rota de fuga, quase condenando Danuza e Nico a viverem
naquela dependéncia. Ao sujeitar mée e filho a viverem sob essas circunstancias,
entendia que Rose os inviabilizaria ainda mais diante das politicas de saude e
assisténcia social. E preciso deixar claro que ndo a condeno por estas acées, muito
menos Danuza por se apegar a Rose como um caminho de fuga, aqui n&o existe a
dualidade bem e mal, naquele momento era o possivel tendo em vista os caminhos
que a vida de Danuza e Nico tomaram. E preciso partir de uma perspectiva ampliada
da relacdo estabelecida entre eles. Varios fatores contribuiram para que a familia se
isolasse na chacara e Rose aparece como um “anjo da guarda”, quase uma
salvadora, em um momento em que mae e filho estavam desamparados.

O que identifiquei ali, foi que a rede de apoio se tornou apenas um ponto.
Merhy (2013) faz uma reflexdo a respeito do tema do isolamento e do
enfraquecimento das redes de existéncia que € nitidamente representado na
dindmica da familia do Nico. Para ilustrar essa ideia, ele nos faz pensar na estrutura
de uma teia de aranha. Ela parte de um centro e vai se entrelacando conforme vai
tomando forma. Quanto maior a teia, maior suporte a aranha tem. O pensamento de
Merhy (2013) € fundamentado na ideia de que se a rede de existéncia de uma
pessoa, ou no caso, uma familia € composta por poucos elementos de conexao,
sofre-se de alta dependéncia. Por outro lado, se a rede € constituida por muitos
componentes, mais pontos de apoio sustentam aquela familia, produzindo maior
autonomia.

Agora, apés um distanciamento da familia e tomada por novas reflexdes,
percebo que a forte influéncia de Rose pode ser interpretada como a forma que
Danuza encontrou de tecer um caminho, frente a tantas dificuldades e ao
desamparo dos servigos institucionais. Em certo momento da pesquisa ela também
me colocou nesse lugar. Vivendo o isolamento ja imposto a eles somado as
orientacdes de ficar em casa durante a pandemia, Rose ja ndo conseguia suprir as
necessidades atribuidas a ela, entdo me traziam demandas para socorrer questées
gue extrapolavam a pesquisa, como por exemplo, uma ida ao mercado ou até
mesmo levar Nico para vacinar. Apesar de entender o movimento de Danuza e a
correspondéncia de Rose, assim como em dado momento eu também correspondi,

7

entendo que esse ndo € o caminho adequado para ampliar as possibilidades
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existenciais da familia. Roses e Lizes passam pela vida dos usuarios e as
necessidades permanecem.

Parte dai a necessidade de se tecer redes institucionais, que possam
sustentar minimamente as demandas do usuério em concomitancia a rede informal
gue acontece para além dos servicos, compondo assim a Rede Viva necessaria a
cada momento da vida de Nico e Danuza. Ajuda-los a adentrar a rede institucional &
parte do processo de trabalho desenvolvido pelas organizagbes que compdem o
servigo, porém ndo se pode depender apenas dela, ainda mais quando se restringe
a poucos pontos, como no caso de Danuza e Nico.

Ao se pensar na configuracdo de uma rede mdltipla, composta por fluxos que
transitam entre servicos e agentes sociais, Deleuze e Guattari (2011) nos
apresentam a ideia de Rizoma. O conceito € usado na biologia para se referir a um
tubérculo subterraneo que se expande de maneira horizontal e ao atingir grandes
proporcdes ele se conecta de tal forma que seus limites internos se desfazem,
permitindo que os fluidos circulantes tomem qualquer direcdo. Ao transportar essa
ideia para entender com mais clareza como a rede de cada usuéario se produz,
Franco (2006) analisa que a construcdo das relacfes ndo se da a partir de uma
estrutura fixa, mas sim uma producéo de vida que vai sendo gerada a partir de fluxos
entre sujeitos e instituicdes, baseada em um dindmica nao estruturada.

Para além dessa estrutura fortificada que vai se formando, uma rede bem
estruturada, quando se rompe, organicamente se refaz em outro ponto. E nessa
dindmica constante de rompimentos e producdes que se percebe a importancia de
linhas de fugas que apontam para novas dire¢cdes. Tal caracteristica rizomatica
proposta por Deleuze e Guattari, permite que o sujeito produza a si mesmo, sendo
protagonista do seu cuidado (FRANCO, 2006).

Quando Danuza e Rose estabelecem um vinculo tdo fortalecido, caminham
contrariamente a ideia de multiplicidade que é essencial para a producéo de rede. E
esse modo de operar, na multiplicidade, que possibilita estabelecer diversas
conexdes que abracam as singularidades de cada sujeito, rompendo com a logica
normativa dos servi¢os. Criar conexdes em varias dire¢des e sentidos abre espago
para que o cuidado apareca de outras maneiras para além do instituido. Penso aqui,
nas possibilidades que Danuza teria se optasse por morar proximo a filha Luciana.
Em um territorio que aparentemente disponibiliza conexdes que ela ndo consegue

fazer no cenario descrito aqui.
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A excluséo vivida por Danuza e Nico ndo é algo especifico da deficiéncia,
considerando que os padrdes comportamentais impostos pela sociedade vao muito
além do que esta visivel. As diferentes formas de se expressar culturalmente,
politicamente, sexualmente, sdo constantemente julgadas pela moral duramente
imposta a todos nés. E a partir dai e do que vivenciei com eles me pego pensando,
onde estdo as redes? Nao apenas as redes formais que conhecemos, mas enquanto
parte da sociedade sinto que o que acontece com eles é tdo cruel que se pode
pensar na palavra puni¢ao pela diferencga.

O que o isolamento causa ali e em tantos outros lares reflete a incapacidade
de abrir as portas para o incomum e reforcar a ideia de indesejavel. Refletindo,
lembrei-me do livro Holocausto Brasileiro, escrito por Daniela Arbex (2013), que
conta a historia de um Centro Hospitalar Psiquiatrico localizado em Barbacena - MG,
onde residiam diversos corpos indesejados e recusados pela sociedade. Prostitutas,
pessoas com deficiéncia, LGBTQIA+, eram levados para la e esquecidos, a fim de
livrar os olhares para o diferente. Comparo aqui a ideia do livro com a vida de Nico e
Danuza, considerando as devidas diferencas, para ilustrar como estamos fechados
as diversas formas de agir e como os corpos com deficiéncia resistem nesse espaco

tdo hostil. A partir dessa fala da mée sobre a indignacéo do filho, isso fica evidente.

O problema é quando a gente sai com ele, as pessoas ficam
olhando, olhando o jeito dele. Tem gente que olha de cara boa e da um
sorriso, tem outros que olham de cara feia pra ele e ele ndo gosta. Ele me
pergunta “Por que t& me olhando de cara feia, mae? Por qué? O que que eu
fiz mae?” - Ele fica nervoso comigo. Nao pode olhar de cara feia pra ele. Eu
acho que ele pensa que querem fazer algum mal. Até em casa mesmo eu ja
percebi. Quando olha com diferenca, ele percebe, ele ndo é bobo. Fica
nervoso. Quando era pequeno, era até mais facil, mas agora... (Diario
Cartogréfico)

Constantemente, reforcamos, enquanto sociedade, estigmas que delimitam
as possibilidades de existéncia dos corpos considerados “fora do padrao”. Merhy
(2012) da luz a ideia de que a logica capitalista nos molda enquanto seres normais
ou anormais, partindo do principio de utilidade que carregamos para manter essa
norma perversa, ou seja, 0 corpo enquanto mercadoria. Pessoas com deficiéncia,
mesmo aquelas que n&do possuem uma deficiéncia visivel, que é o caso do autismo,
lutam constantemente para ocuparem seus lugares enquanto cidad&os, porém

nossa matriz cultural excludente reforca seus papéis enquanto ndo sujeitos. O fato
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de uma PCD simplesmente existir em ambientes coletivos causa desconforto e,
tomados por uma incapacidade de lidar com a diferenca, devolvemos com
preconceito, as vezes com caridade, mas sempre mantendo-o0s na invisibilidade.

Conforme os relatos de Danuza me marcaram, percebi que ela é a forca
motriz que tira a familia, principalmente o Nico, da invisibilidade. De uma forma ou
de outra e mesmo sobrecarregada com as funcfes diarias, ela luta constantemente
para trazer maior conforto a familia. Apesar das consequéncias do isolamento serem
diversas, o esforco para dar luz as questbes do filho € dela. Danuza vai se
agarrando as oportunidades que aparecem a ela e ainda assim mantém a seguranca
gue julga necessaria para o bem-estar do Nico.

Em contrapartida, ao passo que fui me inteirando da relagcdo mae e filho,
percebi outras nuances que permeiam esse vinculo, para além da relacéo individuo-
sociedade. Um tom melancdlico, na voz de Danuza, aparecia quando me contava da

transformacao do filho crianca para adolescente.

(...)Quando ele era pequeno era normal, brincava, dava risada,
andava de bicicleta, jogava bola. Nao fazia arte, era sempre quietinho, muito
caprichoso. E conforme ele foi crescendo, foi deixando de ser assim, foi
piorando... hoje com 16 anos ele ndo quer fazer nada. (Diario Cartografico)

A chegada da adolescéncia pode trazer novos impasses, que tirem todos de
sua zona de conforto. Um estudo realizado por Ozella e Aguiar (2008) mostra que os
conflitos familiares estdo presentes na adolescéncia e reproduzem o jargdo do
comportamento “rebelde sem causa”. Os adolescentes queixam-se da repressao
familiar, reivindicam maiores liberdades e necessidade de atencdo. No entanto,
diversas correntes da psicologia estudam teorias do desenvolvimento humano
pautadas em diferentes contextos, considerando suas multiplicidades e as
consequéncias do julgamento do senso comum. Aqui ndo tenho a intencdo de dar
conta dessa discussdo. Minha intencdo € nos localizar no imaginario de Danuza
onde, antes, uma familia que era tomada pela alegria e agitacdo de uma crianca,
passa a conviver com um adolescente arredio e ausente. No discurso da mée essa
dificuldade, em lidar com a transformacdao, fica evidente e juntamente a ela vem a
forte associagao da “piora” do autismo.

A chegada da adolescéncia da sinais de que Nico comeca a se posicionar em

relacdo a mae e aos que estdo ao seu redor. Ela me conta que em momentos em
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gue ele se sente contrariado, toma atitudes agressivas como bater, chutar e xingar
0S que estdo ao seu redor, geralmente ela. Contou também episédios em que ele
foge de casa quando n&o consegue alguma coisa que quer ou se sente entediado.

Pelo que pude perceber, a vida na chacara € monotona para o Nico. Ele ndo
desenvolve atividades que estejam fora do controle e do olhar da mae, nédo gosta de
interagir com o0s animais que moram ali, ndo tem acesso a internet, restando a
televisdo com uma quantidade limitada de ofertas.

Em alguns dos nossos encontros, eles me pediam para passear de carro pelo
centro da cidade. Com poucas palavras, Nico reforca o desgosto de morar na
chacara e conta como gostaria de viver em um lugar agitado. Pelo olhar curioso
através da janela do carro, reafirma seu interesse naquele alvoro¢o de pessoas,
sons e outras formas de viver. Por um lado o barulho, odores, agitacdo o
incomodam, por outro o isolamento e monotonia da chacara o frustram. Somos
mesmo contraditorios, ndo somos seres coerentes.

Entendo que mesmo com tantas barreiras impostas, Nico vai criando forcas
para desabrochar, movido ao mesmo tempo pelo desejo de viver, pelo desconforto
gue o diferente causa e pela curiosidade de descobrir 0 que h&a para além daquele
territdrio de existéncia. Oliveira (2019) escreve sobre o desejo na visdo de Deleuze,
como ponto de partida que agencia a poténcia de producdo de vida. E uma forca
que impulsiona, cria, produz intensidades, sentidos e movimentos no sujeito. E
partindo do desejo que as inquietacdes vdo tomando conta do individuo e
revolucionando sua capacidade de modificar sua existéncia.

As situacdes de fuga e agressividade do Nico me fazem pensar: qual o limite
do suportavel para ele? Além do desejo de existir para além daquele lugar, entendo
gue Nico parte em busca de sua individualidade, de um momento em que ele possa
se recolher em si, longe do olhar da m&e. Enquanto seres em constante mudanca e
amadurecimento, vamos conhecendo nossos limites sobre a influéncia do outro e
estabelecendo as necessidades de autonomia para processar por exemplo,
momentos de aborrecimento. A convivéncia entre Danuza e Nico € intensa e a
privacidade quase nao existe ali. Para o Nico essa necessidade comeca a dar sinais
com o passar da idade. Fica evidente que por sempre ter sido protegido pela mae e
té-la constantemente por perto, ndo se desenvolveu na relacdo momentos de
individualidade e autonomia para existir. A forma que o filho encontrou de expressar

gualquer descontentamento €, de maneira agressiva, penalizando a mae.
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O educador francés Fernand Deligny (MIGUEL, 2015), conhecido por estudar
0 autismo a partir da experimentacdo, faz uma discussado interessante sobre a
comunicacdo e linguagem autista, entendendo que quando o falar ndo traz éxito
enquanto forma de expressao, buscam-se novas formas de existéncia da linguagem.
Em uma de suas falas, Danuza se queixa da dificuldade do filho em saber se
expressar.

“(...) Eu tenho até medo de sair com ele, dele ficar agressivo, porque ele fica
nervoso, mas néo vai agredir a pessoa, ele vem em mim. Acho que ele ndo
sabe se expressar.” (Diario Cartografico)

Pensando sobre o que Danuza diz, percebo que o nao falar se torna um
obstaculo, mas considero que ao se isolar, fugir de casa e até mesmo ao agredi-la,
sdo sua forma de comunicacdo. Quando comecei a frequentar a casa da familia,
tinha uma expectativa sobre como me conectar com Nico, iniciei meu contato
através de perguntas e assuntos que julgava de seu interesse. Essa abordagem néo
teve sucesso. Conforme o tempo foi passando, comecei a perceber que as
expressdes se davam de outra forma, como por exemplo o dia em que passeamos
de carro pelo centro da cidade. Nico escolheu sentar-se no banco da frente de
passageiros, abriu o vidro e ndo desgrudou os olhos das paisagens pelas quais
passavamos. Outro exemplo é a maneira como meu colega do colégio Gustavo,
passava horas desenhando histérias em quadrinhos sobre seres de outros planetas.
Acdes como essa representam outras maneiras nao ditas de se manifestar.

Deligny critica a linguagem padrdo imposta por nossa organizagdo social,
como uma forma que estrutura e reforca um Gnico modo de ser. No entanto, quando
se trata de certas psicoses e no autismo é preciso considerar outras vias para
interlocucdo. Ele buscou, na pratica, desvendar novos regimes de signos para outros
regimes de corpos através dos mapas. A partir de suas observacdes ele pretende
encontrar novos caminhos que transgridam a ideia de um cddigo normativo para a
linguagem e comportamento (MIGUEL, 2015).

E de se pensar que essas “normas” da comunicacgdo fortemente instituidas
em nossa dinamica social dificultam o acesso de pessoas, que como Nico, fogem a
regra. Aléem de ser uma barreira dentro de casa é possivel transp6-la para os
servigcos. As trabalhadoras da instituicdo de assisténcia social que me levaram até a
familia relataram como foram, aos poucos, descobrindo diferentes formas de

estabelecer uma relacdo com ele. E dificil afirmar que essa é uma postura adotada
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pelos trabalhadores das instituicbes em geral, mas fica visivel como os lagos se
estreitam quando essa barreira normativa € rompida e uma nova construcao é feita
partindo da singularidade do encontro.

Além da barreira de comunicacao existente entre mae e filha, no relato a
seguir, Danuza conta um episédio vivido durante um atendimento em um hospital da
cidade de Londrina, que ilustra o medo que ela sente ao ter que lidar com situacdes

que contrariam Nico.

Angustiada, ela me colocou a par de toda a trajetéria vivenciada no
final de 2020. Desde o dia em que o Nico machucou o deddo do pé, até
guando eles foram parar no Hospital Zona Norte, para a remog¢do de um
possivel berne.

“...Ai minha filha, ele ficou dopado o tempo todo no hospital. Ele
queria vir embora, mas eu ndo podia segurar.” (Falando baixinho) “Quando
ele fica nervoso, fica violento também.”

Danuza segue explicando sobre a possivel necessidade de cirurgia
para retirada da unha que estava lesionada e como foram os dias no
hospital: “...E o pior minha filha, &€ que ele (o Nico) ndo aceita mascara, ele
ndo gosta de colocar mascara. E eu apavorada, sabe? As enfermeiras
vinham “Mae tem que pdr mascara” - Mas quem faz ele por méascara? Ele
nao consegue, fica sufocado, sente falta de ar - “Nao, mas tem que pér! -
elas insistiam”. (Diario Cartografico)

Desde nosso primeiro encontro, Danuza atribuia a dificuldade em lidar com o
filho ao seu desconhecimento sobre o autismo. Para ela, quando Nico era crianca,
por volta dos 7 anos, o autismo era mais brando e, portanto, a relagao entre eles era
mais harménica, ele era mais obediente. Conforme foi crescendo a condicéo foi se
agravando e consequentemente o relacionamento se tornando mais complexo.

De fato, a mae nédo teve contato com livros, teorias, legislacdes, que a
empoderasse sobre 0 assunto e talvez um pouco mais de conhecimento poderia ter
evitado indisposi¢des e encurtado algumas barreiras no servigo, como por exemplo a
insisténcia das trabalhadoras para que Nico fizesse uso da mascara. De acordo com
o artigo 3° da lei 13.979 sancionada durante a pandemia de COVID-19, pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA), com deficiéncia intelectual, com
deficiéncias sensoriais ou qualquer outra, que possuissem declaracdo médica, ndo
eram obrigadas a fazer uso de mascara de protecao facial.

Danuza é uma mée, assim como tantas outras que trouxe neste trabalho, que
precisa de apoio. Ela ndo precisou de teorias para desenvolver o cuidado que o filho
precisou a vida toda. Ele foi ensinando-a a ser mée de autista e ela proporcionando
o melhor espaco para ele ser filho. A escassez de atencdo e de redes que 0s
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permeiam, acaba sobrecarregando-a de maneira que a relacdo com o filho é
prejudicada. Ao mesmo tempo e no mesmo espaco, Danuza interpreta varios papéis:
o de mée, trabalhadora, terapeuta, cuidadora e tantos outros que trazem alegrias,

mas também, sofrimento pelo desconhecimento do autismo.

4 APRENDIZADOS DE UM PROCESSO EM CONSTANTE MUDANCA

Nico e Danuza me transportaram para dentro do seu mundo e eu transportei-
0s para o meu. Confesso que ndo foi um caminhar calmo e tranquilo. Foi um
processo de amadurecimento e de muito aprendizado para enxergar sob novas
lentes. No inicio tomada pelas referéncias de pesquisa convencionais, que até entdo
tinha trabalhado, ndo conseguia dar sentido a tudo que vivia no campo. Transportar
0 que 0s autores me contavam nos textos da micropolitica e da cartografia, para a
minha realidade somada a de Danuza e Nico e finalmente dar sentido a essa
composigao, exigiu persisténcia, momentos de sofrimento e até mesmo uma vontade
de desistir. Cartografar a si mesmo e ao outro vai além de uma pesquisa, € um
processo de adentrar o eu, 0s outros e entdo construir um mundo novo. Nesse
processo, retomo aqui a importancia do documentéario Professor Polvo na minha
construcdo como pesquisadora cartégrafa. Ao ver os frutos daquela relagdo entre
mergulhador e animal se materializando, de uma forma didatica, facil de ser digerida,
€ gue comecei a entender a magnitude e potencialidade do lugar onde estava
inserida.

Relembrando e revivendo os momentos com lolanda, Gustavo, Danuza e
Nico, percebia como a realidade imposta a eles é cruel e excludente. Revolta € um
sentimento que permeou todo o processo da pesquisa. Ao ler o histérico das
politicas publicas no Brasil e no mundo para as pessoas com deficiéncia, consegui
interpretar com maior maturidade o que é a luta e os avancgos que ja tiveram. No
entanto, colocando uma lupa no cotidiano do usuéario e da mée cidadaos guias,
percebi como o viver ainda é pautado pela exclusdo. Somado a isso, foi preciso
entender que por mais que o movimento de luta pelos direitos das PCD seja potente,
acOes contrarias estao constantemente fazendo parte do imaginario social e politico.

O governo de Michel Temer ficou marcado pela aprovacdo da Emenda
Constitucional n.° 95, também conhecida como a Emenda Constitucional do Teto

dos Gastos Publicos, que estabelece um limite dos gastos publicos para os préximos
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20 anos a partir de 2017. Ou seja, a PEC limita os gastos da Unido para servicos
publicos, como educacdo e saude, e os valores sao apenas corrigidos conforme a
inflagdo (BRASIL, 2016). O congelamento dos gastos marca um momento de
retrocessos na saude brasileira, pois afeta diretamente o investimento nas politicas
publicas que garantem os direitos conquistados pela populacéo.

Sucedendo Michel Temer, o governo do ex-presidente Jair Bolsonaro, de
2019 a 2022, propagou amplamente um discurso de oOdio e foi responsavel por
Varios ataques preconceituosos as minorias da populagéo, incluindo as PCDs. Para
ilustrar esse triste momento, relembro o discurso do entdo Ministro da Educacao,
Milton Ribeiro, a respeito da proposta do ex-presidente de inclusdo das criancas com
deficiéncia no ensino publico regular, alegando ser “impossivel a convivéncia” por

elas “atrapalharem” a dindmica de ensino.

O que nés queremos? NOs ndo queremos o inclusivismo. Criticam
essa minha terminologia, mas é essa mesmo que eu continuo a usar. E
claro que existe uma deficiéncia como a Sindrome de Down, que existem
alguns graus, que a crianga colocada ali no meio, socializa. Mas 12% né&o
tém condi¢Bes de conviver ali [na sala de aula] (UOL, 2021).

Falas como essas constantemente propagadas nesse periodo de retrocessos
ferem diretamente os avancos e os direitos duramente conquistados pelas pessoas
com deficiéncia. Somado a isso, esse discurso fortalece o preconceito presente no
imaginério popular, limitando as possibilidades e caminhos que as PCDs podem
percorrer. Reforca a ideia de exclusao, onde existem lugares “apropriados” a essa
populacdo, mantendo-as invisibilizadas e demarcando seus territorios existenciais.
As acOes destes governos neoliberais impactaram negativamente a cobertura das
politicas publicas além da retirada de direitos ja conquistados.

Hoje o cenario politico mudou. A eleicdo do presidente Luiz Indcio Lula da
Silva, que tomou posse em 1° de janeiro de 2023, abre espac¢o para debates a
respeito dos direitos humanos e avancos nesse sentido. Em oposicéao a barbarie dita
pelo ministro do governo passado, destaco um trecho lindamente proclamado pelo

atual ministro dos Direitos Humanos, Silvio Almeida, em sua cerimonia de posse:

Trabalhadoras e trabalhadores do Brasil, vocés existem e s&o
valiosos para nés. Mulheres do Brasil, vocés existem e sdo valiosas para
nés. Homens e mulheres pretos e pretas do Brasil, vocés existem e sao
valiosos para nds. Povos indigenas deste pais, vocés existem e sao
valiosos para nos. Pessoas léshicas, gays, bissexuais, transsexuais,
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travestis, intersexo e ndo binarias, vocés existem e séo valiosas para nos.
Pessoas em situacdo de rua, vocés existem e sdo valiosas para nos.
Pessoas com deficiéncia, pessoas idosas, anistiados e filhos de anistiados,
vitimas de violéncia, vitimas da fome e da falta de moradia, pessoas que
sofrem com a falta de acesso a salde, companheiras empregadas
domésticas, todos e todas que sofrem com a falta de transporte, todos e
todas que tém seus direitos violados, vocés existem e sdo valiosos para
nés. (MARLON, 2023)

Outra questdo presente na pesquisa e na pesquisadora é como as redes
formais chegam com dificuldade até Danuza, Nico e inUmeros outros. O afastamento
produzido pelo isolamento geografico, pelo preconceito, pela falta de politicas
plblicas que cheguem até eles, é tamanho que a rede ndo consegue “pesca-los”. E
preciso o esforco da mée e das familias para que a insercao seja feita. A partir dai
podemos pensar: Para quem sao feitas as redes? E para onde vao aqueles que nao
conseguem chegar aos servigos?

O acesso aos servicos de educacédo, saude e assisténcia social, estdo, em
sua maioria, sobrecarregados, custando a dar conta da demanda. Um exemplo
dessa sobrecarga é a vivida pelas trabalhadoras da entidade de assisténcia social
gue contribuiram com a pesquisa. Como citado anteriormente, a instituicao
conveniada a prefeitura da cidade, recebe de acordo com o cumprimento da meta
estabelecida pelo convénio. O territério da cidade de Londrina € dividido em sete
regibes e uma dupla de trabalhadoras, composta por uma psicéloga e uma
assistente social, fica responsavel pelas familias que residem ali e necessitam do
servico. A meta estabelecida pelo convénio € de 743 familias, sendo em torno de
107 familias por regido. As trabalhadoras com quem tive maior contato se queixam
da alta demanda das familias. No caso de Danuza e Nico, a principal necessidade
até o momento em que estive em campo, era garantir o recebimento do BPC. Mas
ha casos, de familias mais numerosas, em que cada individuo tem uma demanda
diferente e a alta burocratizacdo dos processos prejudica a qualidade e o0 andamento
do servigo.

A sobrecarga de trabalho ndo é exclusividade da assisténcia social é vivida
também pelos profissionais da saude. A reformulacdo da Politica Nacional de
Atencdo Béasica (PNAB), que aconteceu em 2017, é um exemplo do sucateamento
sofrido pelas equipes de saude da familia. Nessa nova PNAB o papel dos agentes
comunitarios de saude foi ampliado e desregulamentado, resultando em uma

sobrecarga ainda maior no servico. Outro agravante que dificultou o processo de
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trabalho nas UBS foi a pandemia vivida em 2020. No caso de Londrina, a UBS
responsavel pelo territério de Danuza e Nico, se tornou referéncia em atendimento
para pessoas com sintomas respiratorios. Além dos atendimentos particulares
providenciados por Rose e da facilidade em acessar a UBS proximo a casa da filha
Luciana, entendo essa contextualizacdo necessaria para apontar as possiveis
razbes da falta de vinculo entre Danuza e Nico e a UBS.

No entanto, apds analisar como se estabeleceram as relacdes entre a familia
e a rede, penso que se faz necesséaria uma maior apropriacdo do Viver Sem Limites
e consequentemente dos direitos das PCD por parte de outras esferas que nao
somente a assisténcia social. Reconhecer quem sao as pessoas com deficiéncia de
seu territorio e suas necessidades, possibilita uma articulacdo entre os fluxos da
rede a fim de garantir os direitos dos cidad&os.

Em uma das conversas do grupo de pesquisa Trabalho e Cuidado em Saude,
uma pesquisadora e trabalhadora da rede de saude, informou-nos que o setor de
apoio social da secretaria de satde de Londrina disponibiliza um transporte especial
para cadeirantes. Procurei me informar sobre o assunto a fim de descobrir se havia
alguma possibilidade parecida para autistas. Além de descobrir que ndo ha,
encontrei grande dificuldade em entender o fluxo para cadeirantes acessarem esse
direito. Até o momento de finalizacdo desta dissertacdo ndo consegui descobrir
maiores informacdes a respeito.

A dificuldade de locomocé&o que as PCD encontram para acessar 0S Servigcos
nao € exclusividade daqueles com alguma deficiéncia fisica. O autismo, apesar de
nao transparecer fisicamente, € uma condicdo que pode impossibilitar que os
usuérios acessem a rede. Uma forma de diminuir essa distancia seria incluir na
agenda das visitas domiciliares todos aqueles, que por qualquer limitacdo, nao
chegam até o servico e principalmente ofertar um transporte adequado. Outra
estratégia simples seria a disponibilizacdo de fones de ouvido com cancelamento de
ruido durante o percurso no transporte.

Conforme fui experienciando o campo, fui percebendo que uma das razdes
gue colocava a autonomia de Danuza e Nico em risco era o fato de nao receberem o
Beneficio de Prestacdo Continuada. Por mais que o valor a ser recebido ndo fosse
suficiente para uma drastica mudanca de vida, permitiria que eles fossem em busca
de outras possibilidades e atenuaria a forte dependéncia de Rose. Entendo que o

BPC néo ajudaria Danuza a se inserir na rede formal de servicos e muito menos a
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faria abdicar das facilidades que Rose a proporciona com ajuda dos Vicentinos, por
exemplo nas consultas psiquiatricas particulares e compra das medicacdes do filho.
Mas por outro lado, traria maiores possibilidade de conexdes para sua rede viva,
como por exemplo ir em busca de alimento em outros locais da cidade e
principalmente fazer uso do transporte por aplicativos, mais confortavel para ela e
para o filho.

ApGs o encerramento das minhas atividades no campo, recebi noticias das
trabalhadoras da assisténcia social, que a familia havia conseguido o BPC e
estavam fazendo uso do transporte por aplicativos em alguns momentos, como para
a vacinacao de COVID-19.

Outra boa noticia que nosso grupo de pesquisa recebeu durante a execucdo
deste trabalho, foi a implementacdo de um CER na cidade de Londrina. De acordo
com o Relatério Anual de Gestdo de 2021 o CER ofertard atendimento
interdisciplinar e reabilitacdo de aproximadamente 550 pessoas por més, portadoras
de deficiéncia intelectual, auditiva e/ou fisica, de natureza temporaria ou
permanente. A equipe do CER sera formada por aproximadamente 40 profissionais
de diferentes é&reas de atuacdo, incluindo fisioterapia, psicologia, nutricao,
fonoaudiologia, medicina, enfermagem, servico social, educacdao fisica, pedagogia,
masica e terapia ocupacional, entre outras. Concentrar o atendimento as PCD em
apenas um servico € um grande avanco para aqueles que, como o Nico, enfrentam
barreiras de deslocamento.

Realizar esta pesquisa em meio a tantas incertezas causadas pela pandemia
de Covid, fez com que meus encontros com a familia fossem poucos, gostaria de ter
tido uma maior imerséo no campo. Por outro lado, fico feliz que Danuza tenha aberto
nao so as portas de sua casa, mas tantas outras para me receber. Penso que por
mais espagados tenham sido minhas visitas, conseguimos estabelecer um vinculo
afetivo, onde tivemos boas trocas e vivemos bons momentos de carinho. Em um
momento em que estadvamos todos solitarios, conseguimos nos tornar parte da rede

de existéncia uma da outra.

4.1 Minhas impressdes sobre ser pesquisadora cartografa

Ao final deste processo de cartografar, senti necessidade de olhar para tras,

analisar, sentir e registrar o que vivi, com a intencdo de marcar este momento Unico.
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A primeira e mais forte marca que este processo deixou em mim foi a da
soliddo. Para mim, viver uma cartografia € se auto analisar o tempo todo a partir de
diferentes lentes e por mais que haja um processamento com 0 grupo, as ideias
partem daquilo que nos marca. Durante o processo, entendi que oS momentos
solitarios me faziam pensar e organizar 0 que estava vivendo, principalmente
durante a escrita desta dissertacdo. Essa soliddo foi inevitavel nos primeiros
momentos da pandemia de COVID-19 e depois se tornou imprescindivel.

Outra questao importante dessa reflexdo € a de que a cartografia nem sempre
acessa lugares confortaveis do pesquisador. Ja havia escutado isso em conversas
com colegas e foi 0 que aconteceu comigo. Adentrar as rotas e a vida do UCG nos
expbe a situacbes que muitas vezes nos remetem a sentimentos que deixamos
adormecidos. Por isso deixo aqui um forte agradecimento ao grupo de pesquisa que
esteve sempre de bracos abertos para me acolher, chorar junto e partindo do
desconforto, criar todo esse trabalho.

A micropolitica foi uma ideia que me assombrou durante esse processo. Nao
sei se por ter pouca vivéncia no mundo do trabalho, ndo conseguia me conectar com
0 que era trabalhado durante as disciplinas do mestrado ou até mesmo no EICOS.
No entanto, durante a escrita da dissertacdo a teoria comecou a fazer sentido, os
pontinhos foram se ligando e a teoria foi se mesclando com a pratica. Hoje, posso
dizer que entendo a poténcia de levar a micropolitica para as analises do campo e
das nossas relacdes. Ela revela outras nuances que sdo muito necessarias para se
pensar no viver e nos processos de mudancga.

Outra dificuldade vivida nesta cartografia foi a de escrever sobre o UCG de
forma linear e de facil entendimento. A vivéncia no campo, imagino que por terem
sidos poucos encontros, foi intensa e pipocada de informacdes. Informacgdes estas
gue nem sempre dei a devida importancia, mas que ao final foram cruciais.
Organizar um turbilhdo de informacbes em um texto académico foi um grande
desafio. No entanto, processar e organizar as ideias me fizeram perceber que o
cotidiano possibilita analises grandiosas. Ndo somente partindo desta cartografia,
mas também do referencial tedrico, percebi que o ordinario da vida é que constroi
pensamentos extraordindrio.

Enfim esta dissertagcdo nasceu! E gracas a ela saio uma outra Liz em

constante mudanga...
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iﬁ‘ COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS
Campus UFRI-Macaé Cangus UFRJscss

UFR)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Analise da implantagdo da Rede de Cuidados a Saude das Pessoas com
Deficiéncia - os usuarios, trabalhadores e gestores como guias

Nome do Voluntario:

Convidamos o (a) Sr (a) para participar da Pesquisa “Andlise da implantacao da
Rede de Cuidados a Saude das Pessoas com Deficiéncia - os usuarios,
trabalhadores e gestores como guias”, sob a responsabilidade do pesquisador
Emerson Elias Merhy, a qual pretende estudar como ocorre o cuidado as
pessoas com deficiéncia nos Centros Especializados em Reabilitagdo (CER),
bem como a ades&o aos principios e as diretrizes definidos nas normativas da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Sua participacao € voluntaria, e
se vocé concordar em participar da pesquisa, sera convidado a falar sobre as
suas vivéncias na rede de cuidado as pessoas com deficiéncia e sobre os
eventos mais significativos que ocorrem nessas vivéncias. Este estudo implica
apenas na disponibilidade de tempo para responder as perguntas do
pesquisador. A conversa sera realizada em momento, condi¢cdo e local mais
adequado para vocé, preservando sua privacidade. Os riscos decorrentes de
sua participagdo na pesquisa sdao minimos, podendo haver um possivel
constrangimento em responder alguma questao ou desconforto em relagdo ao
tempo gasto para responder a pesquisa. Caso tenha algum constrangimento,
faremos a interrupcdo da entrevista ou vocé podera nado responder a

determinada questéo que causou o constrangimento. Em relacéo ao desconforto,

poderemos continuar a entrevista em outro momento em que vocé estiver
descansado. As perguntas e suas respostas serdo registradas por meio de
gravagao de voz somente. O material das entrevistas sera arquivado por um
periodo de cinco anos. Ressaltamos que a concordancia ou ndo em participar
da pesquisa em nada ira alterar sua condi¢do de usuario da Rede de Cuidado a
Pessoa com Deficiéncia e vocé podera em qualquer momento desistir da
pesquisa. Se voceé aceitar participar, estara contribuindo para melhoria e avangos
das politicas de saude voltadas a atengao a saude da pessoa com deficiéncia.

Se depois de consentir em sua participacdo o Sr (a) desistir de continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados,
independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. O (a) Sr (a) nao
terda nenhuma despesa e também nao recebera nenhuma remuneracédo. Os
resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade nao
sera divulgada, sendo guardada em sigilo. Para qualquer outra informacao, o (a)
Sr (a) podera entrar em contato com o pesquisador no endereco R. Marques de
Abrantes, 16, apto 603. Flamengo. CEP: 22230-061, pelo telefone (019) 98181-
9243, ou podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFRJ
— Macaé (CEP UFRJ-Macaé), através do e-mail: cepufrimacae@gmail.com.

Consentimento Pés—Informagao:
Universidade Federal do Rio de Janeiro — Campus Macaé - Polo Universitario 1
Rua Abisio da Siva Gomes, 50, sala 103 - bloco C
Granja dos Cavaleiros, Macaé - CEP: 27930-560
E-mail: cepufimacae@gmail.com
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o Campus UFRJ-Macaé ol

Eu, i
fui informado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha
colaboragao, e entendi a explicagdo. Por isso, eu concordo em participar do
projeto, sabendo que ndo vou ganhar nada e que posso sair quando quiser. Este
documento & emitido em duas vias que serdo ambas assinadas por mim e pelo
pesquisador, ficando uma via com cada um de nos.

Impress3o do dedo polegar
/ / Casondo saiba assinar

(Assinatura do voluntério) dia més ano

(Nome do voluntario — letra de forma)

(Assinatura do pesquisador) dia més ano

(Nome do pesquisador — letra de forma)

(Assinatura da Testemunha, se necessario)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes deste estudo
ao voluntario indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir por ele.

(Assinatura da pessoa que obteve o consentimento) dia més ano

Universidade Federal do Rio de Janeiro —~ Campus Macaé - Polo Universitario 2
Rua Abisio da Silva Gomes, 50, sala 103 - bloco C
Granja dos Cavaleiros, Macaé - CEP: 27930-560
E-mail: cepufimacae@gmail.com
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