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1. Os cuidados a pessoa com deficiéncia — um pouco sobre as possibilidades de anélise da
producao das politicas.

Da producao societaria como anormais, de “restos” da intervencao sucessiva de dispositivos
disciplinares para normalizacdo e producdo de corpos ddceis e ajustados a dindmica capitalista
(Foucault, 2002) as politicas de direito e de cuidado, houve e ha intensas lutas e disputas
protagonizadas pelos movimentos das pessoas com deficiéncia (PcD).

Corpos aberrantes diante dos quais se produzem estigmas, preconceitos e confinamentos.
Dispositivos biopoliticos de “cuidado” governados pela l6gica biomédica que se apropria dos corpos
e dos desejos, na busca pela maxima restauragdo da ‘“normalidade”. Invisibilidade enquanto sujeitos
de direitos. Sequestro da voz pelas instituicdes para pessoas com deficiéncia. Producdo ativa de
visibilidades e perspectivismos a partir da experiéncia de viver com deficiéncias. Luta pela producéo
de um comum entre movimentos de pessoas com diferentes deficiéncias. Tensdes, aproximacdes e
afastamentos. Conquistas de marcos legais tomadas como decisivas na perspectiva de direitos.
Politicas intersetoriais para possibilitar o viver com poténcia. Politicas de salde. Intensas disputas.

Produces vivificantes, producbes de captura. S&o algumas das linhas e campos de forga que



produzem o territorio do viver das pessoas com deficiéncia, produzem valores e processos de
subjetivacdo e que se expressam por meio de regularidades e singularidades em diferentes momentos
e territdrios. (Souza [Tuto], 2014; Merhy, Rosa, Bertussi & Santos, 2018; Vianna, 2018; Vianna et al
2018);

Movimentos produzindo falas e analises, pessoas dos movimentos ocupando lugares na
producdo oficial de conhecimentos (nas universidades) e na coordenacdo/gestdo de politicas em
diferentes ambitos. Movimentos e instituicdes para pessoas com deficiéncia. Movimentos e
instituicbes de pessoas com deficiéncia. Conselhos de pessoas com deficiéncia — municipais,
estaduais, nacional. Secretarias municipais, estaduais, nacional de pessoa com deficiéncia. Direitos
humanos, assisténcia social, trabalho, educacéo, satde. Dinamicas distintas, perspectivas distintas.
Existéncias frageis a serem protegidas? Vidas na diferenca que lutam por reconhecimento e
expressdo? Producdo das politicas com quem e para quem? (Bernardes, Maior, Spezia, & Araujo,
2009; Maior, 2017; Vianna, 2018; Vianna et al 2018).

Nubia Vianna (2018), em sua tese de doutorado, faz diversas aproximacdes genealdgicas a
producdo das politicas brasileiras para pessoas com deficiéncia e para a surdez em particular. Vale
destacar aqui, entre outros elementos, a visibilidade dada as tensbes e diferencas no lugar dos
movimentos sociais na producdo da politica geral “Viver sem limites” e na politica especifica da
saude “rede de cuidados a pessoa com deficiéncia”. Movimentos de pessoas com deficiéncias como
interlocutores, ainda que em lugar consultivo na politica geral X instituicdes para pessoas com
deficiéncia no desenho da politica de salde. Destaca também que em relacdo a surdez, apesar do
discurso sobre a atengéo integral em rede, que levasse em conta desejos e necessidades dos distintos
grupos, prevaleceu na materializacdo da politica de cuidado a perspectiva de “restauracdo da
audicdo”, sendo a maioria dos recursos investida em transplantes cocleares e aparelhos auditivos
(Vianna, 2018).

Nos debates produzidos no ambito do Observatorio Microvetorial de Politicas Publicas em

Saude e de Educacdo na Saude (rede nacional de observatorios de politicas nas perspectivas



genealodgica e cartografica de analise de politicas, coordenado por Emerson Elias Merhy), tomamos
leis e portarias como ponto de partida e agregamos outros elementos a perspectiva analitica sobre
varias politicas, incluido a politica de cuidado a pessoa com deficiéncia: forcas e valores em disputa
no processo continuo de producdo das politicas, reconhecimento de que 0 processo ndo se inicia na
producdo dos respectivos textos legais, pois estes ja sdo efeitos de jogos de for¢a. Ganhou visibilidade
como perspectiva analitica 0 mapeamento dos dispositivos de efetivacdo das politicas, sempre em
tensdo, seus efeitos, os processos de subjetivacdo e as lutas em producdo (Merhy & Feuerwerker,
2018).

Ja ali, em 2015-2018, era possivel perceber os limites da construcéo da politica de cuidado a
pessoa com deficiéncia. O discurso falava de integralidade, de rede, de uma perspectiva de producéo
de vida. Mas o unico dispositivo proposto foi o financiamento de centros especializados de
reabilitacdo, cujo porte é definido pela agregacdo da atencdo a tipos de deficiéncia, sem pistas
concretas ou mecanismos de apoio para a conexdao em rede e a producdo de espacos ampliados de
cuidado.

Em diferentes municipios, na pesquisa Avaliacdo Compartilhada da Producdo do Cuidado nas
redes de atencdo a saude, que foi uma outra pesquisa nacional avaliando a producdo do cuidado nas
redes de atencdo a saude numa perspectiva compartilhada, foi possivel encontrar-se com a diversidade
de experiéncias, mas também com certas regularidades: os Centros Especializados em Reabilitacdo
(CER) se constituiam como servicos especializados, fragmentados por especialidades, com peso
importante das perspectivas biomédicas de reabilitacdo e fragmentados em relacéo a atencao bésica,
tanto as Unidades Basicas de Saude (UBS) como aos Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASFs),
a atencdo domiciliar e as perspectivas intersetoriais de cuidado as pessoas com deficiéncia. Havia
lugares em que dispositivos de articulagdo foram produzidos e em que foi possivel vislumbrar alguma
producdo de cuidado ampliado e em rede (Esteves et al, 2016; Mendes et al, 2018; Santos & Mendes,

2016).



Reconhecendo que a construcdo micropolitica do cuidado é um plano decisivo de
materializacdo das politicas, buscamos acessa-la cartograficamente por meio da construcdo de uma
relacdo viva das pesquisadoras com trabalhadores, gestores e usuarios, tomando sua perspectiva como
guia. Articulando esses recolhimentos com o acimulo acima mencionado de discussdes é que vamos

conversar sobre 0 que estamos experienciando em S&o Mateus, municipio de Sdo Paulo.

1.1 Um pouco sobre o municipio de Sdo Paulo e Sdo Mateus em particular.

Segunda metade dos anos 1970 e os anos 1980 foram de intensa mobilizacao e luta social por
direitos e contra a ditadura no Brasil e em Sdo Paulo em particular. Sobretudo nas regides leste e sul
da cidade, emergiu um rico e diverso movimento popular, que incluia clubes de mée, associacOes de
bairro, oposicGes sindicais, movimento contra a carestia, pastorais, articulagdes inter movimentos,
num intenso processo de luta por salde, por acesso a agua, saneamento, transporte, educacéo,
regularizacdo fundiria, urbanizacédo de favelas etc (Palma, 2013).

Na regido leste, em particular, organizou-se um forte movimento popular de salude, em que
Sdo Mateus foi destaque; em 1981, por exemplo, a elei¢do dos conselhos populares de saide contou
com a participacdo de mais de cem mil moradores (Palma, 2013).

Pela forca dos movimentos, ainda durante a ditadura, foram sendo conquistados acesso a
direitos e a muitos tipos de servico que até entdo inexistiam no territdrio. Participacdo popular intensa,
conselhos populares de satde que reverberam até hoje em conselhos de satde com forca de pressao.
Em funcdo disso, mesmo antes da criagdo do SUS, o municipio de Sdo Paulo ja contava com um
conjunto de servi¢cos municipais de saude, que incluiam unidades bésicas, pronto-socorros, hospitais
e maternidades, além dos centros de salde, ambulatorios de especialidade e hospitais estaduais,
ambulatérios de especialidades e hospitais do Inamps (Feuerwerker, 2016; Palma, 2013).

Nacionalmente, fim da ditadura, elei¢cdo da Assembleia Constituinte, intensa disputa politica
de projetos e direitos. Em Sédo Paulo, o governo democratico-popular de Luiza Erundina, iniciado em

janeiro de 1989, deu lugar a interessantes experimentacdes politicas, expressivas conquistas e intenso



didlogo com os distintos movimentos sociais. Ha, entdo, uma expressiva ampliacdo da rede de
servigos municipais (de saude, educacao, transporte etc.) nas regides periféricas da cidade, inovacdes
de arranjos de cuidado, com importante democratizacdo da gestdo e singularizacdo de processos de
acordo com as diferentes regides da cidade (Palma, 2013).

No campo das lutas das pessoas com deficiéncia (articulado nacionalmente como movimento,
disputando ativamente o texto constitucional), também houve didlogos e conquistas expressivas. O
Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia, em Sdo Paulo, foi criado em 1992, culminado
intenso processo de mobilizacdo e debate. (Lei n.11.315, 1992)

A partir de entdo, apesar dessa rica histéria de movimentos, lutas e conquistas sociais e em
particular no campo da saude, iniciou-se um tenso e complexo processo de fazer e desfazer o SUS na
cidade de S&o Paulo. Faz SUS, desmancha SUS, conforme se alternavam no poder municipal
governos democraticos e governos conservadores (Feuerwerker, 2016).

Nos oito anos de governo Maluf/Pitta, houve intensa desorganizacdo das redes de atencdo em
Séo Paulo. N&do s6 ndo houve avanco na municipalizacdo da saude como S&o Paulo ficou fora do SUS
em funcédo do reconhecimento da inconstitucionalidade do Plano de Assisténcia a Saude (PAS), que
privatizava a gestdo dos servicos municipais de saude para cooperativas médicas. Siléncio oficial
sobre as politicas para pessoa com deficiéncia.

Em 2002, ja no governo Marta, o assunto voltou a agenda politica principalmente na
perspectiva da ampliacdo do acesso. A partir das novas diretrizes federais para os servicos de atencao
a salde da pessoa com deficiéncia, foram habilitados no SUS da cidade 11 servicos de reabilitacdo
fisica (3 proprios, 2 conveniados com 0 municipio e 6 sob gestdo estadual); 8 servicos de salde
auditiva (2 préprios, 3 conveniados com o municipio e 3 sob gestdo do estado); 1 de reabilitagdo
visual (gestdo estadual). Para cuidados a deficiéncia intelectual ndo era requerida a habilitacdo de
servicos. Os servicos proprios do municipio tinham, entdo, maior énfase para a reabilitacdo fisica e

auditiva. (Secretaria Municipal de Saude, 2012a)



Em 2005, num esforco de aproximacéo da oferta do cuidado as pessoas com deficiéncia aos
seus territorios de moradia e as unidades basicas de saude, foram criados os Nucleos Integrados de
Reabilitacdo (NIR) e Nucleos Integrados de Saude Auditiva (NISAs), mais tarde (2008) formalizados
em lei municipal. As equipes multiprofissionais que compunham esses servicos foram em boa parte
remanejadas de unidades béasicas de saude que iam sendo convertidas a salde da familia
(anteriormente, desde os anos 89, profissionais como fisioterapeutas, fonoaudidlogas, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais e psicélogas compunham o quadro fixo de trabalhadores das UBS).
Alguns NIR, entretanto, foram criados a partir de ambulatérios de especialidades, seguindo a eles
vinculados e incluindo médicos na equipe multiprofissional.

A articulacdo com a rede basica, entdo, apesar de heterogénea na cidade, compunha uma das
linhas de constitutividade dos NIRs, pela propria historia das equipes, pelas memdrias corporais e
politicas de experimentagdes cuidadoras. Articulacao essa que se somava e ultrapassava o ambito de
trabalho dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia, pois incluia todos os territdrios, incluindo os
cobertos por unidades basicas de satide “tradicionais”. Além disso, em varias regies de satde foram
constituidos — e funcionaram por longo tempo — Foruns de Reabilitacdo, que eram espacgos de
construcdo articulada de estratégias de cuidado, envolvendo os NIRs e trabalhadores de diferentes
servigos de salde e até de outros setores, dependendo das problematicas tratadas (Guardia, 2019;
Secretaria Municipal de Saude, 2013).

Apesar disso, havia significativa heterogeneidade na producdo dos NIRs e dos Féruns,
relacionada a histdria distinta dos territorios e as forcas neles atuantes (Guardia, 2019), e também
conectada ao processo de terceirizacdo da gestdo de varios servicos de salde de base territorial em
Sdo Paulo, que ja estava em curso (contratos de gestdo da secretaria municipal de saude com
diferentes organizac@es sociais de saude — as OrganizacBes Sociais de Saude (OSS), para gestdo
inicialmente das unidades basicas com equipes de salde da familia e depois estendida a todos os

servicos de saude). (Feuerwerker, 2016).



Os NIRs foram a base da constituicdo dos Centros Especializados de Reabilitagdo em S&o
Paulo, a maioria dos quais foi criada como CER tipo Il (10) e assim continuam. Além desses,
atualmente a rede municipal é composta por trés CER 1V, cinco CER Il1 e oito NIR, cinco dos quais
funcionam acoplados a ambulatdrios de especialidades.

E de 2005 a criacdo da Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia que busca
interlocucdo em diferentes campos de interesse das pessoas com deficiéncia em Sdo Paulo. Com
variacdes politicas importantes, houve participacdo mais ou menos ativa do Conselho Municipal da
Pessoa com Deficiéncia, vinculado a essa secretaria — que foi de formulador e assessor politico, em
seus inicios, a fiscalizador de politicas, na atualiza¢do do regimento de 2020. (Lei n. 17.334, 2020)

O ultimo documento politico municipal relacionado a atencdo a salde da pessoa com
deficiéncia é de 2016 (governo Haddad) (Secretaria Municipal de Saude, 2016) e as diretrizes atuais
repetem formalmente o expresso naquele momento politico, sem que, no entanto, haja, nos espacos
formais da secretaria de saude, significativos debate, problematizacdo ou interrogacGes sobre 0 modo
como esses servicos funcionam e se integram a rede municipal de saude. Persistem, entdo, esses
cuidados entre uma certa producao tensa e ativa e uma invisibilidade nada aleatéria.

Na figura abaixo mostramos a distribuicdo dos servicos de satude em Sdo Mateus. Note-se a
concentracdo de todos os servicos especializados no distrito administrativo de Sdo Mateus, enquanto
Sdo Rafael e Iguatemi contam somente com UBS e AMA/UBS. Retrato da desigualdade dentro da

pobreza.
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Figura 1. Distribuicdo das unidades de saude nos trés distritos administrativos da Supervisao

Técnica de S&o Mateus. Fonte: Celnfo, SMS-SP.

S&do Mateus € um territorio extenso (45,8 km2), populoso, com projecao para 2021 de 468351
habitantes (Seade, 2021). Territorio heterogéneo (entre os distritos administrativos sobretudo),
marcado por alta vulnerabilidade social, com muitas ocupacdes e favelas. Territdrio de muitas lutas
e conquistas, mas ainda uma expressao da brutal desigualdade social que caracteriza a cidade de Séo
Paulo. H& miséria e ndo pouca. Tudo isso impacta na producdo da saude, na mobilidade e acesso aos
servigos e também na possibilidade de contar com e vincular profissionais aos servicos de salde.

A rede municipal de atencdo a saude em Sao Mateus inclui 22 UBSs, 1 CER, 1 (Centro de
Especialidades Odontoldgicas (CEO), 1 Hospital-Dia, 1 Centro de Referéncia e Treinamento em
Doencas Sexualmente Transmissiveis/AIDS (CRT-DST/AIDS), 3 CAPS (adulto, infantojuvenil e
alcool e drogas), 1 Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), 5 servigos de Assisténcia Médica
Ambulatorial (AMA) e 1 Pronto Atendimento. O Centro Especializado em Reabilitagéo Il (CER 1)

atende as modalidades deficiéncia fisica e intelectual.

1 Deficiéncia intelectual (DI) corresponde ao retardo mental no CID-10 (Cédigo Internacional de Doencas), sendo a
pontuacdo do QI (quociente de inteligéncia) o aspecto mais importante para defini-la, conforme o seguinte sistema de
classificacdo: Retardo mental leve (F70), Retardo mental moderado (F71), Retardo mental grave (F72), Retardo mental
profundo (F73). No DSM-5, o retardo mental é substituido por deficiéncia intelectual. O critério de QI ndo € a
caracteristica central do diagnostico. O diagndstico é baseado no nivel das funcdes adaptativas nos dominios social,



conceitual e habilidades praticas, considerando-se 4 graus de comprometimento: leve, moderado, grave e profundo,
baseados nos trés dominios do comportamento adaptativo.



A gestdo da maior parte dos servicos, exceto saude mental, estd sob contrato de gestdo com a
OSS Fundacdo ABC. Contrato modesto quando comparado ao de outras OSS que operam no
municipio de Sdo Paulo. E que, durante um periodo, final de 2016 ao final de 2020, abrigou um
projeto que sustentava, entre muitas tensdes, alguma aposta em construcdes vivas de cuidado, apoio
em rede, encontros com os territdrios, aprendizagens coletivas a partir de experiéncias. Depois de ser
a Unica subprefeitura a dar vitdria para a oposi¢do no segundo turno das elei¢bes municipais de 2020,
esse projeto foi demolido, com troca da coordenacédo, varias demissdes e abandono explicito das

apostas anteriores.

2. Acompanhante de Saude da Pessoa com Deficiéncia

O CER Il — Sdo Mateus conta com a Estratégia Acompanhante de Salde da Pessoa com
Deficiéncia (APD) que tem por objetivo articular e enriquecer o cuidado aos usuarios com Déficit
Intelectual (DI1) (Secretaria Municipal de Saude, 2016). Essa estratégia foi iniciada no municipio de
Séo Paulo em 2010, considerando a importancia de desenvolver apoio as demandas cotidianas do
usuario e de suas familias, bem como a necessidade de ampliar o cuidado e 0 acesso aos servicos as
pessoas com DI.

Na cidade de S&o Paulo, desde 2004-2005 foi construida uma estratégia de Acompanhante de
Pessoas Idosas em situacdo de vulnerabilidade social. Muito bem avaliada, institucionalizada como
politica (Programa Acompanhante de Pessoas Idosas — PAI), capaz de resistir as alternancias politicas
da gestdo municipal, essa experiéncia muito interessante de ampliacdo de autonomia e
enriquecimento da vida cotidiana de idosos certamente foi referéncia para a constru¢do do APD
(Secretaria Municipal da Saude, 2012b).

As equipes da APD sdo multiprofissionais (acompanhante, psicologo, fono, terapeuta
ocupacional, assistente social) e estdo vinculadas aos servicos de reabilitacdo, que mapeiam e indicam
as pessoas com deficiéncia intelectual que necessitam desse suporte. Nem todos os CER contam com

APD, entretanto.



A visita domiciliar ¢ a estratégia usada para aproximacéao e adentramento na vida do usuario.
E, a partir dessa conexdo, caminhar junto com seu viver na comunidade, apoiando seus projetos de
vida. Apesar de a conexdo acontecer em articulagdo com o servico de reabilitacdo, vai além dele, por
acessar os modos de vida dos usuarios de maneira ampliada e extensiva.

“Cadé a protese? pergunta a Fisio, € a mae do paciente responde: o cachorro comeu!”, esse
diadlogo aconteceu na consulta no CER e ilustra uma cena cotidiana, afinal quantas criancas tém um
animalzinho de estimacao que come seus objetos? Muitas. A crianca com deficiéncia ndo é excecao,
mas percebemos que sua condicao “deficiente” por vezes a destitui de uma “vida normal”. Nesse
sentido, o APD convida essa vida que fica de fora para dentro do projeto terapéutico singular
(Ministério da Saude, 2008), por isso é considerada como estratégia diferenciada (Secretaria
Municipal de Saude, 2016), que fomenta a producéo da integralidade, uma vez que dentro do servico,
nas consultas com as especialidades, por mais que se tente alcancar um olhar ampliado, por
intermédio da articulacéo entre profissdes, muitos aspectos da existéncia dos usuarios costumam ficar
de fora. Portanto o0 movimento de achegar, conectar, observar — verbos de acdo — de sentir a vida
como ela é, pode possibilitar novos olhares, percepcdes e principalmente dar corpo aquilo que de
longe e de fora (da vida) é proposto.

Cena D.

D. é um menino nigeriano acompanhado pela equipe da APD, a mae ndo fala lingua portuguesa
e a acompanhante da equipe tem se desdobrado para caminhar com os dois nos servicos da
rede. Ele nasceu no Brasil com hidrocefalia e chegou ao CER encaminhado pela UBS. O
processo de cuidado envolve ndo s6 os trabalhos de estimulac@o a crianca, mas também da
producdo de cidadania (documentos para a méae) e acesso a beneficios, pois as condicdes de
moradia sdo precarias e ha outras necessidades materiais muito importantes para a producao
da vida e do cuidado. A APD Sharon relata a alegria que a mde demonstra na volta de cada
viagem pela cidade, a dificuldade para se fazer entender entre uma mimica e outra sao irrisorias

perto da conquista de cidadania testemunhada por ela.



O APD articula suas ac¢des junto a outros equipamentos de saude do territorio e tambeém
funciona como um dispositivo de cuidado intersetorial em rede, ja que, de acordo com as questdes de
cada usuario, a equipe vai mobilizando e articulando conversa e acdo entre diferentes equipamentos
sociais, como assisténcia social, educacdo, cultura e lazer. Dentre 0s servicos mobilizados nas
situacBes que acompanhamos na pesquisa estdo: as Unidades Béasicas de Saude (UBSs), Centro de
Apoio Psicossocial Infantojuvenil/Adulto (CAPS 1J/Adulto), Centro de Praticas Naturais (CPN),
Centros de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS), Centro de Referéncia Especializado em
Assisténcia Social Sdo Mateus (CREAS), Casa de Cultura Sdo Mateus, Fabrica de Cultura, SESC
Itaquera, Nucleo de Apoio a Inclusdo Social para Pessoas com Deficiéncia (NAISPD), Casa Cidinha
— Centro de Defesa e de Convivéncia da Mulher, ESCOLAS, Centro Educacional Unificado (CEU),
Centro Integrado de Educacdo de Jovens e Adultos (CIEJA). O acesso a rede de servicos é
fundamental para garantir que algumas necessidades sejam atendidas.

Atualmente a equipe APD de Sdo Mateus referencia 95 usuarios, dos quais 71 sdo
acompanhados pelos APDs, 24 sdo acompanhados pelos técnicos do CER e da equipe da APD, dentre
0s quais 6 sdo acompanhados para articulacéo de alta.

Cena de Kosovo

No carro da saude, depois de 30 min de viagem chegamos a entrada da ocupacéo.
Recepcionadas por 3 urubus, descemos do carro e seguimos pela beira do corrego. Ali havia
poucas familias vivendo dentre os escombros. A fotografia poderia ser confundida com 0s
escombros de Kosovo ou de qualquer outro lugar que fora bombardeado. A populacédo daquela
comunidade foi alvo de politicas de moradia popular, mas depois que as familias sairam do
local, a prefeitura destruiu as casas desocupadas. Entretanto ha os que ainda assim ficaram e
sdo obrigados a viver entre os escombros. O jaleco da saude nos ajuda a passar pelo seguranga
do narcotrafico, é nos buracos dos escombros que a droga € guardada. Chegamos a casa de
Maria que nos recebe com sorriso largo, a APD entrega o formulario para concessao do Bilhete

especial para PCD da SPTrans, ela feliz conta que os filhos voltaram, mas que agora néo pode



trabalhar para nao perdé-los novamente. Eles tém entre 8-17 anos, ela havia perdido a guarda
e eles haviam sido abrigados depois de uma denuncia ao Conselho Tutelar.

Vivemos num tempo de agravamento das situac6es de pobreza, a pandemia agravou o que antes
jaera um cenario de maltiplas precarizacdes da vida e de deslegitimacdo de muitas vidas. Quando se
acrescenta o componente “Pessoa com Deficiéncia” a situacdo piora muito, pois a segregacao
significativa dessa populacéo é gritante, real e operante. Invisiveis aos olhos muitas vezes pela quase
impossibilidade de acessar lugares, invisiveis as politicas e servigos por serem parte “do resto”, parte
das vidas aberrantes sem lugar.

Em nosso mergulho por esse territdrio vasto, diverso, e constituido por grupos em alta
vulnerabilidade social, vidas como a de D. Maria sdo MUITAS E TANTAS, que se apresentam e
expressam intensa luta pela sobrevivéncia. Haver em seu grupo familiar uma pessoa com deficiéncia
impacta ainda mais na situacao de pobreza e vulnerabilidade social.

Muito se diz sobre o0 acesso aos beneficios e a restituicdo da cidadania, mas que tipo de acesso
estaria sendo produzido quando o cenério é de tal modo desolador? Ha familias para as quais nem a
concessao e 0 acesso a todos os beneficios possiveis seria suficiente para suprir suas necessidades de
sobrevivéncia material. Ainda assim, essas vidas resistem. Faz todo sentido do mundo o que diz
Conceigdo Evaristo: “Eles querem nos matar, mas nés combinamos que nao vamos morrer!”. A APD
compde com as forcas de resisténcia ao genocidio.

Cena Consulta Enigma

T. é acompanhada pelo CER, tem DI moderado, sua bebé tem 2 meses e é fruto de uma relacao
de abuso entre irmaos. Abuso entre irmaos, suspeita de déficit cognitivo, por esse motivo é que
0 Conselho Tutelar teria acionado o CER. A equipe se mobilizou para cercar a familia de
cuidados. Organizou enxoval para a bebé, consulta com Neuro, avaliagdo multi, conversa com
a UBS, entre outras providéncias. Na consulta com a neuro, a mae/responsavel foi orientada
sobre a hipdtese diagndstica da filha, sobre a possibilidade de acessar um beneficio, sobre a

complexidade do ponto de vista da genética e suas implicacBes para a bebé-neta. A médica



também orientou sobre varias providéncias, como, por exemplo, alguns documentos que ela
deveria trazer na proxima consulta (CPF e RG da filha), a necessidade de comparecer a alguns
outros servicos, dentre outras coisas. Passados 15 dias a familia retorna e nada do que fora
pedido a mae teria feito. A Neuro desconfia que ha algo errado e leva o caso para a reunido de
equipe. Decide-se que a familia precisa de um acompanhamento mais proximo, pois a mae nao
estaria dando conta das tarefas; para além disso — e principalmente — havia a desconfianca de
gue a mae talvez ndo compreendesse aquilo que estava sendo falado. A equipe se organizou e
visitou a casa, quando puderam ouvir e conversar com a mae, suas duvidas, suas implicacdes.
Perceberam que ela ndo sabia o que era um CPF, orientaram-na sobre a importéancia desse
documento e como poderiam ajuda-la a adquirir. A equipe continua nas andancas e nos
andamentos com a familia.

E importante e significativo que a equipe tenha considerado a possibilidade de dificuldades e
ndo simplesmente desqualificado a mée diante do ndo cumprimento das orientacdes — como muitas
vezes acontece. No entanto, esse movimento de adentramento requer certa lentiddo e paragem a fim
de que as singularidades, necessidades e desejos dos usuarios sejam consideradas.

Paragem contemplativa do territério existencial, este que € um movimento oposto a aceleracao
e velocidade que a intensidade tecnoldgica dentro do servico de especialidade proporciona e imprime
nos mapas de vida dos usuarios; paragem e adentramento que atuam como dispositivo de cuidado que
produz alguma sintonia. Isso porgue o que se pensa dentro do CER, muitas vezes, é um pouco distante
do possivel na vida das pessoas e das familias e 0 APD faz a ponte do possivel, produz um pouco de
possivel.

Produz também deslocamentos do duro, das tecnologias duras (Merhy & Feuerwerker, 2016),
ao leve e fluido da vida, fazendo a costura dos andamentos feitos pelos usuarios nas tantas pontas da
rede. A organizacao hierarquica da rede por suposto grau de complexidade fatia a vida do usuério,

mas ela, no seu pulsar banal, se da na intensidade, transversalmente. As barreiras, apesar das tensdes



urgentes vividas, fazem com que muitas vezes 0 acesso aos varios recursos aconteca em tempos
diversos e 0 APD faz mediacgdes nesse processo.

Se isso € importante em tempos “normais”’, em tempos de pandemia tem sido decisivo. Muita
coisa ficaria de fora. Muito sofrimento novo esta sendo produzido e prolongado nas vidas rolando
longe dos olhos e ouvidos dos servigos tensionados e/ou constrangidos pela Covid-19. Todas as
atividades de grupo que o CER realizava, por exemplo, fundamentais na organizacéo e na convivéncia
de muitas pessoas com deficiéncia e de suas familias, foram suspensas. Muita gente em sofrimento,
muito silenciamento, muito abandono. Depois de quase 3 meses de trabalho interno (de marco a maio
de 2020), a equipe de APD resolveu gue tinha que ir a campo, em combinagdo com a equipe do CER,
que ja vinha mapeando sinais de alerta em seu trabalho de monitoramento.

Cena — Nos escaddes da vida

Sdo Mateus tem muita ladeira e escaddes. N. morava no pé do morro do sabdo. Era um dia frio
e chuvoso, ja na beira do escadao a APD me avisa: “sao 151 degraus (!)”. Descemos. Ao chegar
no fim do escaddo l4 estava a casa dela, ao chamarmos sai a tia, que da noticia de N.,
aparentemente tudo bem. Mas... cadé ela? A tia entra e ela aparece pouco tempo depois. Com
andar sofrido, rosto de quem néo tinha dormido muito bem. Nos conta que havia queimado a
perna com a sopa quente da noite anterior, mas que estava tudo bem. O andar dava noticia
controversa, pedimos para entrar, a tia explica que havia caido sopa na perna, mas que ela ndo
achava necessario ir na UBS. Entre olhares, perguntamos a ela (N.) como se sentia... sem
titubear responde que a perna estd doendo e ndo conseguia andar direito, pois a queimadura
estava entre coxas, o que fazia doer mais quando andava. A APD pergunta se pode ver, mesmo
de longe néo era algo sem importancia, imediatamente ela se ofereceu para leva-la a UBS. N.
aceitou imediatamente. Seguimos, escaddo acima. Na UBS, batidao: triagem, acolhimento,
consulta e medicagdo/curativo. N. sai sorrindo. Na volta conta como tem sido a vida. Escadao

abaixo chegamos de volta a sua casa.



N. vive uma situacdo de abuso/omissdo familiar que a equipe da APD a ajuda a enfrentar,
apoiando-a em sua constitui¢do de autonomia em relacédo a familia e a producdo dos modos de estar
no mundo. Um classico, quando se trata de transtornos marcados por certa invalidacdo do sujeito
como cidadao, é a familia decidir o que se deve fazer com o beneficio do paciente. Neste caso a
familia sempre decide em beneficio préprio. Na cena acima o que vemos é que até em situacdes
limites, como as de dor, a paciente ndo ¢ reconhecida como interlocutora valida.

"As vezes o que a crianga menos precisa ¢ aprender a ler e escrever!”, diz Rosa (APD). Apesar
de essa ser aparentemente uma declaracdo controversa, fica implicito o quanto aquilo que damos
como “normal”, dependendo do atravessamento a que a existéncia esta sujeita, 0 programatico e o
prescritivo que acontecem dentro da clinica podem ndo fazer sentido e ndo contemplam as
necessidades da vida cotidiana. No caso descrito por Rosa, a crianca vivia situacGes de abuso e
violéncia e em sua apreciacdo essas questdes eram mais preocupantes e fundamentais. Ademais,
certamente influenciavam na satde mental e disponibilidade psiquica que a crianga tinha para
aprender.

Nesse sentido, apoiado em muita tecnologia leve, o cuidado de proximidade é a aposta feita
pela equipe para manejar as singularidades, relacdes, valores e culturas (Seixas, Merhy, Feuerwerker
& Santos, 2021). Estar proximo ao sujeito, apoiando-o, escutando e acolhendo as demandas que o
implicam em seu processo de salde e doenca e articulando a rede necessaria para tanto.

Mas aquilo que € da ordem do sentido, dos sentintes, dos sentires, também de alguma forma
ndo estaria formatado ao biopolitico? O trabalhador seria capaz de mover-se em dire¢do ao inaudito,
ao inexprimivel numa consulta/atendimento? Essa € uma possibilidade e uma aposta do trabalho vivo
em ato, no quente dos encontros, produzidas no cotidiano, que podem ser ampliadas por dispositivos
que favorecem encontros mais ricos, deslocamentos, ampliagdo da porosidade (Merhy &
Feuerwerker, 2016).

Cena — Quem é Prader Willi?



Numa reunido de equipe o caso de J. foi discutido, acredita-se que ela tenha Sindrome de Prader
Willi. Fora do territério ha uma instituicdo que faz 0 mapeamento genético necessario ao
diagnostico, mas, devido a retinopatia diabética da méae, para a familia seria mais dificil leva-
la. A equipe decidiu oferecer o acompanhamento até o local, também pautaram os cuidados que
ela estaria recebendo da UBS. Diante disso, fizeram contato com a ACS convidando-a para
participar da visita na casa de J. Saimos de 6nibus do CER, numa viagem de 40 min
aproximadamente, a viagem era bucolica, seguimos mato adentro, incrivel como paisagens
completamente diferentes podem coexistir num mesmo territério, chegamos em nosso destino.
Tinha quitanda, tinha morros e estradas de terra, no alto do morro dentre as grandes arvores,
ocupacBes humanas incipientes coexistiam. Subimos morro acima, no caminho encontramos a
ACS Joana. Pesquisadora, a APD e Joana chegamos a casa, no alto do morrinho: um portéo,
entre nds e mais uns 40 degraus acima. Ao chamarmos, sai Dona Cleusa que abre o portéo e
nos convida a entrar para o corredor. Na conversa a ACS se apresenta, explica que a familia é
da area de responsabilidade dela, pergunta se ela conhece a unidade, oferece 0s servicos
disponibilizados e a convida para ir 14 quando quiser. A senhora verbaliza seus medos, davidas
e vergonhas em relacdo a UBS, prontamente é acolhida em suas questdes e uma conversa sobre
os direitos em saude fluiu corpulenta. A APD entra na conversa, explicando que estava ali para
avisa-la que tinha sido marcada a consulta com o geneticista, que ajudaria no diagndéstico de
sua filha, explica que é no metr6 Vila Mariana (43 km), e que se ela quiser a APD pode
acompanha-la no dia. A senhora diz que ndo sabe andar para longe e que se o irméo néo a levar,
ela aceitara o acompanhamento.

As reunides de equipe acontecem em dois periodos da semana. Esse € um momento em que
séo feitas as problematizagdes dos processos de trabalho, bem como as discussdes dos casos novos e
em acompanhamento. As APDs também participam das reunides da equipe do CER e quando ha
necessidade de um olhar da equipe multi, em determinadas questdes mais especificas, levam seus

Casos para €sse espaco.



A equipe requalifica seus casos trimestralmente. Nesse sentido os trabalhos externos que
envolvem os projetos de vida, tais como insercdo no mundo do trabalho, desenvolvimento das
atividades da vida diaria (AVDSs), projetos de socializacdo, estimulacdo de habilidades cognitivas e
conceituais, articulacdo com a rede (saude, educacdo e assisténcia social), acompanhamento no
domicilio ou visita domiciliar (VD) para monitoramento e apoio a familia. Ou seja, é nesse espaco
que os andamentos dos acompanhantes entram em cena para serem (re)pensados.

Nesse momento das reunides, a equipe se ocupa dos alinhavos, das amarracdes, para costurar
e dar forma a colcha de retalhos do cuidado, unindo partes e pontas soltas. Muitas vezes atuando
como coordenadora do cuidado.

Por vezes, e foram muitas, foi a APD que apresentou e foi sinalizadora da vida e tensdes da
Pessoa com Deficiéncia no territdrio, até mesmo para a Atencdo Béasica. A atencdo basica em Sao
Mateus, apesar de alguma intensidade de presenca no territorio, expressa limites na producdo de
visibilidades e dialogos com certas situacdes de vida. Muito mobilizada para algumas questfes, muito
passiva para outras. Cabe, entdo, perguntar o que mesmo cabe dentro da UBS? Teria pernas para
correr todas as distancias, inclusive as distancias que segregam a pessoa com deficiéncia? Ainda se
Vé casos de encarceramento de pessoas com deficiéncia, que chegam no CER via Ministério Publico
e que sdo desconhecidos pela atencdo basica. Provocadas pela equipe da APD, no entanto, as UBS
sempre responderam incluindo e atuando. Ou seja, compdem, agregam, mas claramente sdo os APDs
que coordenam os cuidados (em saude e ampliados) as pessoas com deficiéncia intelectual em Séo
Mateus. E esse entra-e-sai da producdo do cuidado e da vida marca a participacdo de diversos outros

servicos (de satde e ndo) na tessitura da rede. APD marcantemente presente e ativadora.

3. Algumas reflexdes para fechar provisoriamente
Sdo muito, muito intensas as vivéncias compartilhadas com as equipes e as pessoas com

deficiéncia com que nos encontramos. Participando junto nas visitas, nas reunides de articulacdo com



diferentes servigos, nas reunides de equipe das APDs e nas reunides com a equipe do CER, com o
apoio, juntas e misturadas, agenciando e sendo agenciadas.

Comecamos 0 campo da pesquisa enquanto as apostas de producdo viva e compartilhada no
territorio eram sustentadas, em meio a muita tensao, pela diregdo do chamado “projeto Sao Mateus”
e vamos fechando o campo depois da mudanca brusca, ja comentada. Salvam nossa presenca no
territorio as cumplicidades e parcerias construidas na experienciacdo e também a invisibilidade do
cuidado a pessoa com deficiéncia na agenda oficial, que de certo modo produz umas liberdades.

Os arranjos oficiais para esse cuidado a pessoa com deficiéncia foram produzidos ha algum
tempo, sobrevivem até agora sem serem desmantelados, mas a dinamica viva e cuidadora com que
nos encontramos — que a producdo do campo da pesquisa ajudou a fortalecer — é obra das equipes e
das trabalhadoras, sobretudo da APD, mas também de outros servicos.

O agenciamento vivo produzido no encontro, as porosidades, aberturas para se colocar em
questdo e o projeto ético-politico de trabalhadoras e equipes se sobrepbem as durezas e
empobrecimentos que a gestdo oficial do SUS ativamente constroi no municipio de Sdo Paulo.

Trabalho, cuidado, encontros, processos existenciais vivificados. A existéncia da APD ¢ efeito
de uma aposta de producdo alargada de vidas, mas podia operar ou ndo como dispositivo de
vivificacdo do trabalho e do cuidado.

Em S8o Mateus dizemos que sim, sim, a APD opera como dispositivo vivo de producao de
cuidados! Cuidados em conexao com a vida, cuidados em rede, cuidados intersetoriais, cuidados que
ampliam poténcias de existir. Producdo que invade a dureza, a fragmentacdo das praticas e dos
servicos de saude, produgédo que amplia o trabalho vivo.

Em outros CERs, outras APDSs e outros territorios de Sdo Paulo h& produces multiplas,
heterogéneas, mais potentes, menos potentes, 0 que diz mesmo das forgas vivas, das historias e dos
projetos ético-politicos singulares a cada territdrio, apesar das regularidades interessantes e

desinteressantes das politicas e dos arranjos oficiais.



Outros recolhimentos e visibilidades a partir desta experienciacdo vao ganhar lingua em outras

escritas aqui neste livro e mais.
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