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Resumo: O objetivo deste estudo foi analisar a produgdo do cuidado a pessoa idosa com deficiéncia na
rede de ateng¢do a salde em um municipio do estado do Rio de Janeiro, Brasil. Trata-se de um estudo
gualitativo e exploratdrio, a partir de uma abordagem cartografica utilizando a ferramenta do usudrio-
cidaddo-guia. Através de encontros semanais virtuais realizou-se o processamento dos registros
contidos no diario cartografico e emergiram quatro analisadores, que foram problematizados: 1-A
expectativa do encontro com a “paciente dificil”; 2-A poténcia de vida por tras do “ser deficiente”, 3-
As ressonancias legitimadas nos/dos servicos de saude; 4-Preta, pobre e deficiente fisica na pandemia
de COVID-19. Nesse sentido, a usudria desloca os pesquisadores para a (in) visibilidade de seus saberes,
desejos e valores, e alerta para a necessidade de considerar as singularidades e a ética das existéncias
guando do planejamento do cuidado em saude para esta populagdo.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia; Envelhecimento; Atencdo integral a saude do idoso; Atencao
primaria a saude
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Abstract: The objective was to analyze the care given to an elderly person with disabilities by the public health
system in a city in the state of Rio de Janeiro, Brazil. The study is an qualitative and exploratory study that, based
on a cartographic approach utilizing the user-citizen-guide tool. Through weekly virtual visits, we processed the
records contained in the cartographic diary, and four analytic parameters emerged, which were problematized:
1- the meeting a “difficult patient”; 2- the power of life behind the “disabled being”, 3- the legitimate resonances
in/of health services; and 4-being black, poor and physically disabled. In this respect, the user shifts to (in)visibility
of knowledge, desires and values, and warn of the need to consider the singularities and ethics of existence when
planning healthcare with this contingent of the population.

Keywords: Disabled people. Aging. Comprehensive health care. Primary attention health care.

Introdugao

Ao olhar retrospectivamente para os ultimos 70 anos, é possivel afirmar que, tanto no Brasil como no
mundo, o envelhecimento populacional é uma tendéncia sustentada, com raras e localizadas
interrupcdes nesse processo.!?

Inserir o tema do envelhecimento populacional na formulacdo de politicas publicas e
implementar a¢Ges de prevencao e cuidado direcionados a populagao idosa, subsidiando a organizacao
de redes com capacidade para ofertar servicos e acdes no ambito da protecdo social, tem sido um
desafio para os governos e seus sistemas de sadde.* Isso porque, entre outros aspectos, a diminui¢io da
capacidade funcional na velhice é frequentemente acompanhada de perda de autonomia e
independéncia,® haja vista que grande parte das pessoas envelhecem com uma ou mais morbidades
potencialmente incapacitantes.® Nesse sentido, a deficiéncia fisica adquirida na velhice, em particular,
além de ter um efeito negativo sobre a rotina diaria do idoso, pode se tornar uma barreira nas relacdes
interpessoais e insercdo comunitaria.’

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) no Sistema Unico de Satde (SUS), instituida
pela Portaria GM/MS n° 793/20128 com o intuito de ampliar e promover a articulacdo dos pontos de
atencdo a saude da pessoa com deficiéncia para além da constituicdo de servicos especializados,
representa um movimento no sentido de pensar o cuidado em rede, com uma organizag¢ao dos servigos
em linhas de cuidado, em func¢do das necessidades da populacdo e dos arranjos territoriais. Desse

modo, permite-se que a atencdo em salde esteja focada no contexto do territério e dé sustentacao a
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projetos terapéuticos singulares, ampliando as possibilidades de equidade e de cuidado integral as
pessoas com deficiéncia.’

Sabe-se, no entanto, que a producdo do cuidado em salide, mesmo na presenca de uma oferta
estruturada de servigcos, constitui uma experiéncia singular de cada usudrio que, na busca de solucdes
para seus problemas de saude, encontrard mais ou menos abertura e possibilidades de ver suas
demandas e necessidades atendidas. Assim, pensar uma producao do cuidado que tome a vida de tais
usuarios/as como objeto e finalidade em si, de modo que as equipes dos varios pontos de uma rede se
conectem, se apoiem e produzam, junto aos usuarios, projetos terapéuticos compartilhados, pode

permitir singulariza¢cdes na producdo do acesso e na continuidade do cuidado.®

Este artigo apresenta a cartografia da producdo do cuidado junto a uma usudria-cidada-guia
idosa com deficiéncia fisica. Os resultados apresentados integram a dissertacdo de mestrado em
Atencdo Primaria a Saude da [ocultado para fins de revisdo de pares] intitulada: [ocultado para fins de
revisdo de pares] e fazem parte da pesquisa nacional: [ocultado para fins de revisdo de pares] do Centro

Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq).

Metodologia

Pesquisa qualitativa de abordagem cartografica utilizando o dispositivo metodolégico do usudrio-
cidaddo-guia. O estudo teve como cendrio um municipio de médio porte do estado do Rio de Janeiro,
Brasil.

Como pratica de investigacdo, a cartografia possibilita verificar como os modos de produzir
cuidado acontecem e manifestam-se nos servicos de salde e nos encontros entre profissionais e
usuarios, escutando ruidos, incémodos e buscando gerar novas visibilidades.'De acordo com Carvalho
e Franco,? a cartografia é uma vivéncia na qual aquele que pesquisa se sente misturado e envolvido na
experiéncia existencial que ela proporciona, e isto inclui a producdo do conhecimento. O cartégrafo
como pesquisador é um sujeito implicado que, ao mesmo tempo em que produz interferéncias,
também se modifica no processo de pesquisa.

O dispositivo metodolégico do usudrio-cidad3o-guia, segundo Moebus et al.,*3 pretende trazer

o/a usudrio/a para a centralidade da producdo do conhecimento, ndo como objeto de pesquisa, mas
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como pesquisador/a, co-fabricante do saber e do cuidado, deixando-se levar por ele/a, o/a usuario/a
como guia. Permite, assim, a analise das potentes redes vivas criadas pelo/a/s usuario/a/s nos seus
encontros e desencontros, desenhadas a partir do seu préprio modo de existir, dos seus interesses e
pensada para além das redes formais, estruturadas pelos servicos de saude supostamente integrados
entre si por fluxos instituidos por 6rgdos governamentais.**

A entrada no campo de pesquisa se deu apds sucessivas aproximacdes entre a equipe de
pesquisa e os gestores e trabalhadores da rede de servicos de reabilitacdo municipal. A conexao inicial
de uma das pesquisadoras como trabalhadora dessa rede possibilitou a apresentacdo e concordancia
para iniciar a pesquisa nos servicos de saude.

Do contato com os/as trabalhadores/as em visitas programadas a esses servigos, obteve-se a
indica¢do de usuario/a/s que atendessem ao perfil solicitado para um/a usudrio/cidaddo/a-guia: pessoa
idosa com deficiéncia, usudria do SUS e cuja producao do cuidado fosse considerada "complexa" pelos
trabalhadores, isto €, que se dava em intrincados contextos sociais, envolvendo questdes de saude
mental ou outras de dificil manejo, situacdes em que ja fora feito um grande investimento no sentido
de ofertas em saude, sem uma resposta considerada satisfatéria para as necessidades do/a usuario/a,
produzindo um sentimento de estar "de mdos atadas”. Isso porque o/a/s usuario/a/s dito/a/s
complexo/a/s, ao serem acompanhado/a/s cartograficamente, tornam explicitas as dificuldades
relacionadas ao processo de trabalho das equipes envolvidas, seja na organizacdao dos servigos ou na
propria constituicdo das redes de aten¢do a saude.'®

Assim, entre outro/a/s usudrio/a/s, convidou-se uma mulher idosa com deficiéncia adquirida
na velhice a tornar-se a usudria-cidada-guia do estudo, pelas possibilidades que suas vivéncias abriam
de compreensdo da rede. A partir disso, as duas pesquisadoras principais puderam acompanha-la,
realizando encontros com a mesma, além de visitas e entrevistas com profissionais dos diversos
servicos que a usudria tinha percorrido na rede de saude.

Tanto os encontros com a usudria-cidada-guia, como as visitas aos servicos de saude, eram
registrados no didrio cartografico das pesquisadoras. Essa ferramenta é inspirada no diario de campo,
tradicionalmente utilizado na pesquisa etnografica. Porém, diferentemente deste, reine as multiplas
vozes a que o campo da pesquisa deu voz, em um registro coletivo das afetabilidades dos encontros na
pesquisa. Assim, mais que o registro da descricdo do observavel, o didrio cartografico é uma narrativa

da relagdo entre pesquisador/mundo pesquisado que opera uma interferéncia nos instituidos que
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organizam este mundo, interferéncia que por outro lado afeta o corpo das proprias cartégrafas, por
vezes deslocando-as de seus préprios territdrios.'®

Para melhor compreender as singularidades existentes no cotidiano dessa usudria, os
recolhimentos de cenas e afetos do campo de pesquisa incluidos nos didrios cartogréficos!® eram
processados coletivamente em encontros semanais.!’” Desses momentos emergiram importantes
"analisadores", que versam sobre a producdo (ou n3o) do cuidado. Para Baremblitt,'® um analisador
pode ter uma variedade infinita de materialidade, desde que funcione para dar voz e visibilidade - a
producdo do cuidado, no caso desta pesquisa - e inclua os relatos e escritos tanto sobre as redes formais
e suas normas, percorridas pela usuaria, como sobre suas redes vivas, os modos como se d3o as
relacdes nestas cenas, os rituais, o cuidado de si, entre outros.*®

O acompanhamento da usudria-cidada-guia de cujo caminhar na rede de saude trata esse artigo,
se deu quase integralmente em contexto de pandemia provocada pelo COVID-19 e sob decreto de
estado de calamidade publica no municipio. Exigiu, deste modo, a elaboracdo de novas ferramentas de
pesquisa a fim de ndo interromper o vinculo com a usuaria. Para tal, utilizou-se como recurso de
comunicacgao virtual, aplicativos de trocas de mensagens por smartphone para continuacdo das
entrevistas e acompanhamento da usuaria.

No decorrer das narrativas a seguir, utilizou-se nomes de planetas do sistema solar como nomes
ficticios. O Sol se situa no centro desse sistema, sendo a denominacdo dada a usudria-cidada-guia,
estrela central do cuidado em saude.

A pesquisa seguiu as normas da Resolugdo n? 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, sendo
desenvolvida apds aprovacgdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o parecer n? 3.632.302, CAAE n2

17725919.2.1001.5699.

Resultados/Discussao

Esta secdo traz trechos do didrio cartogréfico das pesquisadoras, assim como falas de Sol e de
profissionais dos servicos de salde. Analisam-se essas narrativas a luz da literatura existente.

O encontro com a “paciente dificil”

A identificacdo de Sol como possivel usuaria-cidada-guia da pesquisa gerou na equipe uma

expectativa para o primeiro contato, que aconteceria por ocasido de uma visita domiciliar (VD). Nesse

Saude em Redes. 2022; 8 (2)



Desencontros entre o cuidado instituido e as necessidades de satide de idosa com deficiéncia fisica...

primeiro momento, foi visivel que apesar do domicilio da usuaria estar localizado dentro da 4rea
adscrita da unidade de saude da familia (USF), e de Sol ser conhecida pela equipe, portadora de doencgas
cronicas ndo transmissiveis que sdo objeto de intervencao da USF, a usudria ndo era cadastrada nesse
servico de saude.
Realizado o cadastramento da usudria e, posterior VD, relatos sobre a relacdo da Sol com o
servico de saude e a comunidade emergiram para as pesquisadoras.
“Ap0ds sair da casa da Sol, a agente comunitdria de salude comenta que ela ndo é uma pessoa
bem vista na comunidade, “é dificil de lidar, pois reclama de tudo”. Em nosso trajeto de
retorno a USF, fomos também abordados pelo presidente da associacdao de moradores, que
por saber de nossa visita a Sol, diz que ela é uma “pessoa ruim”, cria confusdes e reclama de
tudo, por isso, ele ndo demonstra vontade de ajuda-la. A enfermeira responsavel pela USF
também mostra uma certa curiosidade em relacdo a nossa visita a usuaria, repetindo o

III

discurso de que ela é uma “paciente dificil” (Trecho do diario cartografico, janeiro 2020).

Esses diversos relatos, unanimemente negativos, intrigam: por que uma pessoa que encontra
tanta dificuldade para “viver” incomoda tanto?

E comum que o usudrio que vai de encontro aos planos de cuidados, conhecidos por
restringirem as demandas a oferta dos servicos de salde, sejam mal acolhidos pelos profissionais.*?
Conforme Baduy et al.,?° com frequéncia esse usudrio é visto como aquele que n3o obedece, como
alguém que ndo aceita ajuda, um “ndo aderente”, um “resistente”. No entanto, se questiona se essa
“ndo adesdo” do usudrio, na realidade ndo expressa a incapacidade dos profissionais de saude de se
relacionarem e atuarem a partir da proposta de vida do paciente, respeitando o que esse entende como
saude e as necessidades que ele identifica.?°

E importante destacar que, neste caso, Sol foi acolhida na USF somente apds a interferéncia
da presente pesquisa. Afinal, é inegavel a importancia do papel da USF enquanto protagonista da
coordenacdo do cuidado do usudrio na rede de atencdo a salide. Conforme Aleluia et al.,?* esse servico
de saude esta intimamente ligado a continuidade e a integralidade do cuidado, uma vez que diminui as
barreiras de acesso as redes de salde. Para Sol, a USF ndo cumpria esse papel até aquele momento.

Desse modo, ao mesmo tempo em que havia falta de vinculo com a USF, a usudria procurava
diretamente os servicos especializados, ficando exposta as relacGes pautadas por caracteristicas

comuns a tais servicos no SUS, como a fragmentacdao e a superespecializagdo profissional, que
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constituem a maneira hegemodnica de organizacdao dos servicos na atualidade, desconsiderando-se
muitas dimensdes de sofrimento, de autonomia e de emancipacdo do usudrio e, assim, contribuindo
para que nem sempre ocorram bons encontros.??

A poténcia de vida por trds do “ser deficiente”

Inicialmente, a usuaria-cidada-guia surge como uma mulher idosa, negra, residente em um
territorio de periferia que, em 2017, passa pelo processo de amputacao do membro inferior direito, em
decorréncia de uma insuficiéncia vascular periférica, tornando-se uma "pessoa com deficiéncia". No
entanto, essa narrativa descritiva, na escuta das pesquisadoras inseridas profissionalmente no campo
da saude, ganha outros contornos a partir de relatos da usudria sobre os seus feitos em prol da
comunidade, e de como se relaciona com sua prépria deficiéncia:

“Ao longo da conversa, Sol compartilhava que foi a responsavel por mobilizar a
implementacdo tanto da linha de 6nibus do bairro, como do servico de coleta de lixo, entre
outras melhorias que ajudou a construir em sua comunidade, cujos moradores ainda
recorrem a ela para intermediar suas demandas” (Trecho do didrio cartografico, janeiro
2020).

E perceptivel a posicio de lideranga da usudria dentro de sua comunidade e, apesar da
deficiéncia fisica, Sol ainda é um importante elo dos moradores do territério e adjacéncias para
conquista de melhorias sociais. No entanto, a sua influéncia ndo impediu que a mesma, ao seu ver,
fosse julgada, questionada ou desprezada por terceiros, devido a sua atual condicao de saude.

“Vou na rua e as pessoas olham pra mim com pena. Ser deficiente e incapaz é a mesma
coisa. Usam outro nome para dizer a mesma coisa: aleijada. As pessoas pensam que estou
assim porque eu comi doce. Eu ndo sou diabética. NGo sabem da minha historia” (Trecho de
entrevista, marco 2020)

A fala da usuaria revela a percepc¢ao do preconceito no olhar do outro, a deficiéncia entendida
como anormalidade, como desvio, onde atitudes ora piedosas, ora culpabilizadoras dos modos de vida
prevalecem e norteiam as rela¢cdes. Segundo Schewinsky,?> é comum que a sociedade considere a
deficiéncia fisica adquirida ao longo da vida, como um castigo, uma punicao da pessoa por supostas
“mas condutas".

Assim, ao trazer a narrativa de sua vida apds a amputacdo, Sol compartilha suas dificuldades

frente ao estigma, frequentemente associado ao tipo de deficiéncia fisica que apresenta. Porém,
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também fica evidente a sua poténcia na producdo de seu cuidado e seu protagonismo na obtencdo de
diversas conquistas sociais para sua comunidade, assim como sua atitude ndo-conformista e de
enfrentamento de um sistema e de uma sociedade que trata as pessoas com deficiéncia como vidas
menores, periféricas, menos validas.?
“Semana passada eu arrumei um caix@o para uma pessoa que precisava. Trabalhar com
coisas uteis, ndo é fazer artesanato, ndo! Conhecer outras historias, é isso que me faz
sobreviver” (Trecho de entrevista, marco 2020)

Nesse contexto, ndo é de se estranhar que Sol nomeie, como seu maior sonho, simplesmente
sobreviver, ocupar a mente, ajudar os outros e sentir-se util. Em tom critico, declara que o "fazer coisas
Uteis" ndo se restringe a proposta de fazer artesanato, oferta habitual dos servicos de satude as pessoas
com deficiéncia, mas pode envolver acdes em prol da comunidade. Mobilizar recursos para auxiliar
outras pessoas é a forma de Sol expressar sua poténcia de vida, hoje limitada por barreiras que lhe
foram impostas e justificadas pela presenca de sua deficiéncia.

Estudos mais recentes acerca da deficiéncia trazem reflexdes no sentido de desconstruir a
nocdo de incapacidade, que estd intimamente entrelacada a de deficiéncia. Conforme Mello 2° esta
concepcao, bastante antiga neste campo, é aquela oriunda do campo da biomedicina, que via até
recentemente a deficiéncia como uma doenca cujo resultado seria a ‘incapacitacdo’ social e muitas
vezes também intelectual e de autonomia pessoal dos sujeitos com deficiéncia.

No caso do capacitismo, ele alude a uma postura preconceituosa que hierarquiza as pessoas
em funcdo da adequacdo dos seus corpos a uma corpo-normatividade. A corpo-normatividade é uma
categoria que define a forma como as pessoas com deficiéncia sdo tratadas de modo generalizado como
incapazes. Essa postura advém de um julgamento moral que associa a capacidade unicamente a
funcionalidade de estruturas corporais e se mobiliza para avaliar o que as pessoas com deficiéncia sdo
capazes de ser e fazer para serem consideradas plenamente humanas. 2®

As narrativas de Sol abrem uma ferida e expdem a deficiéncia, que para ela é dos servicos:
estes é que seriam insuficientes, deficitarios, incapazes de fazer ofertas que lhe fagam sentido ou que
Ihe apoiem na retomada de uma vida que a satisfaz, que a potencializa a alcancar suas aspiracdes. Sol
guia-nos por esse labirinto de encontros em que operam essas exclusdes nos diversos campos da vida,
constatando que os servicos é que sdo deficientes em ndo apostar na sua poténcia de existir.

As ressondncias legitimadas nos/dos servigos de satde
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Apds o contato com a usudria, comegou-se a acompanhar seu percurso pela rede de
reabilitacdo do municipio. A usudria-cidada-guia tinha direito de requerer uma protese, conforme o
Decreto n? 3.298 de 1999, que regulamenta a Lei n2 7.853 de 1989,%” segundo a Classifica¢3o Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude (CID), foi solicitado o material.
Posteriormente ao recebimento do aparato, a usuaria foi orientada quanto a necessidade de continuar
as sessOes para uso e adaptacdo a protese no seu domicilio. No entanto, ndo houve sucesso nesse
processo.

“Ao abordarmos com a Sol sobre a sua rede de ajuda e sua experiéncia com o servico de
reabilitacdo, a mesma nos informa que teve muitas dificuldades por ndo haver suporte
familiar ou comunitario que pudesse ajudd-la a colocar e retirar a prétese. Somados a
problemas relacionados ao seu transporte até o local. Relata, também, que sentia muitas
dores na virilha e nadegas ao tentar adaptar-se sozinha ao instrumento, o que acabou por
culminar na sua desisténcia do recurso” (Trecho do diario cartografico, janeiro 2020).

No caso da usudria Sol, o servico ofertado ndo contemplava a sua realidade, visto que, para o
uso e adaptacdo da proétese, ela dependeria de acesso a uma rede de apoio domiciliar que ndo possuia.
Além disso, a proétese fornecida pelo servico era pesada e a machucava. Aliado ao processo de
reabilitacdo fisica, a usudria expressou varios conflitos que revelaram a complexidade de sua vida
naguele momento.

E evidente que era preciso, ao planejar essa proposta de reabilitacdo, que fosse considerada
a rede de apoio que Sol tinha. Fazia-se necessdario perguntar: quem fara esse apoio? Onde? Com que
frequéncia? Tais informagdes ndo foram encontradas nos prontuarios, e ndo foram mencionadas pela
equipe do servico. O problema so foi relatado aos pesquisadores como queixa em relacdo a conduta da
usuaria.

“Ela era uma pessoa dificil. Ndo tinha adesdo as atividades de reabilitagGo, sempre
reclamava muito de problemas pessoais, da casa em condi¢ées precdrias de moradia, falta
de condi¢bes econémicas (...) ndo conseguia se concentrar nas atividades que a orientava.
Ela chegava para as sessoes de fisioterapia e jd falava que ndo queria fazer nada!” (Trecho
da entrevista, marco 2020).

E perceptivel, que as necessidades de satide da usudria, ao invés de serem consideradas como

pontos relevantes para o sucesso terapéutico, parecem ser valorizadas negativamente, num processo
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de culpabilizacdo da mesma pelo fracasso terapéutico. Em nenhum momento, até onde foi possivel
obter informacdes das equipes dos servicos e dos prontudrios, foi proposto um plano terapéutico que
considerasse legitimas suas demandas por apoio, uma casa adaptada e por uma escuta qualificada.

Enquanto o profissional responsavel pela reabilitacdo fazia seu relato, era impossivel ndo
pensar sobre a forma pratica e objetiva pela qual conduzia o seu atendimento, focado no procedimento
especifico, principalmente em tecnologias leve-duras. Percebemos que, apesar de se tratar de um
servico que é frequentado somente por pessoas com deficiéncia, e que sem divida pressupde formas
diferentes para enfrentarem esta nova direcdo da vida, as necessidades de cada sujeito ndo
aparentavam serem abordadas de forma singularizada, em todos os atendimentos.

Frequentemente o volume de atendimentos elevado é citado como uma das causas que nao
permite tempo para dialogar de forma aprofundada com os usudrios, a fim de incluir mais tecnologias
leves no cuidado. Contudo, no que é trazido por Sol, haveria um diagndstico moral a priori, tanto da
equipe da USF, como da equipe de reabilitagcdo: Sol era uma “paciente dificil”!

Nesse contexto de pouca escuta e sensibilidade as demandas da usuaria, a producdo do
cuidado se faz pautada no controle sobre seu modo de compor a vida, a partir de ofertas de cuidado
estabelecidas a priori. Nao havendo espaco para os desejos e questdes trazidos durante os
atendimentos que n3o sejam consideradas ‘prioridades’ para o servico.?

Conforme Merhy,?° as doencas produzem efeitos diferentes sobre a vida dos usudarios, sendo
impossivel que uma mesma condicdo de saude produza uma “serializacdao subjetivante" no seu modo
de desejar e produzir a vida. No entanto, ainda hoje, as equipes de saide operam num modelo pré-
estabelecido de ateng¢do, sem admitir outras possibilidades na produc¢ao do cuidado.

Portanto, isso posiciona uma questao: como fazer com que as redes de servigos nao apenas
incluam e operem ofertas mais abrangentes para essa populacdo a partir do ponto de vista exclusivo
do profissional de saude, isto €, do que esses julgam interessante para a vida do outro? Como olhar
para a producdo do cuidado e ndo apenas integrar a perspectiva do usudrio, mas operar uma torcao
radical justamente naquilo que é mais caro aos profissionais de saude, isto €, o monopdlio do
diagndstico, dos planos de cuidado e das ofertas instituidas no ambito dos processos saude-doenga-
cuidado? Isso também servia para os pesquisadores: como abrir mdo de seus pontos de vista e assumir

a vista do ponto de Sol. 3
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Guiar-se pelo seu olhar, e valida-lo como saber, implica assumir as préprias deficiéncias como
oportunidade de enfrentar o que ndo se sabe, realizando um duplo deslocamento do constructo de
deficiéncia em si . Especialmente, ao assumir o ndo saber ndo como fragilidade, mas como
oportunidade de se abrir a novos conhecimentos, de desenvolver novas potencialidades no cuidado, e
compartilhar a sua producdo. Deslocar a ideia de deficiéncia como fragilidade, para entendé-la como
poténcia que requer ferramentas institucionais e apoio profissional para expressar-se.

Somente assim serd possivel reconhecer e valorizar a existéncia de outras formas de 'agir’,
também produtoras de poténcia de vida, quase sempre invisiveis pelos gestores e profissionais.
Segundo Merhy,3! o saber do usudrio e, consequentemente, o seu caminhar pela rede, com seus
encontros e desencontros, falam de sua multiplicidade de vida. Tais caminhos devem ser sempre
valorizados pelos profissionais de salde ao convidarem um usudrio para entrar em seu consultdrio,
considerando ndo somente o seu diagndstico, mas também toda a vida que é cada pessoa.

Desse modo, ao realizar a escuta da usudria observa-se que, em sua perspectiva de vida, ela
considera que para retomar o sentido de sua vida, é necessario recuperar a capacidade de mobilidade
pela cidade, e partir disso, a mesma passa a buscar nos servicos de salde o apoio para a aquisicdo de
uma cadeira de rodas motorizada. Isso provoca um desconforto na equipe, pois sua aposta em acoplar
ao corpo dela uma prétese de membro inferior fracassou, e que isso seria por culpa da usuaria que nao
aderiu ao plano proposto para a adaptacdo da mesma.

“...ela atrela o cuidado a aquisicdo da cadeira de rodas!” (Trecho do didrio cartografico,
setembro 2020)

Mas por que isso é considerado um absurdo, quase um abuso pelos profissionais de saude?

Ha no SUS normatizagdo que regula essas decisGes. Conforme a Portaria Ministerial GM/MS
n217,>2 a cadeira de rodas motorizada serd indicada somente as pessoas que apresentarem
incapacidade de deambulacdo, auséncia de controle de tronco, mas cognicdo, audicdo e visdo
suficientemente preservados, existindo condicdes ambientais favordveis para o manejo do
equipamento e a ocorréncia de uma das trés seguintes condi¢ces: diminuicdo ou auséncia de forca
muscular de membros superiores que impossibilite a propulsdo manual, auséncia de membros
superiores, ou rigidez articular que impegam a realizagao ativa de propulsdo da cadeira de rodas. Para

solicitar a cadeira, é preciso passar por avaliacdo de equipe multidisciplinar, pericia documental e
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também uma pericia na regido onde a pessoa mora, a fim de avaliar se a cadeira é realmente
adequada.3? Porém, esse fato n3o se aplica ao caso apresentado da usudria-cidad3-guia.
“...mesmo que Sol entre com o processo para receber esse recurso, ele serd negado”
(Trecho do diario cartografico, setembro 2020).

Desta forma, tal barreira constituida na normativa, parece criar uma linha sem saida de
pensamento para o que se oferta a Sol. Mesmo aceitando que tal normativa nao considera outras
guestdes, que ndo sejam as biomédicas, e que as perspectivas do existir ndo constituem evidéncias que
validem o desejo de circular com apoio de uma cadeira motorizada. Mesmo vendo as condi¢Oes
materiais reais das vias publicas das cidades brasileiras de pouquissima acessibilidade, lancar-se em
outros caminhos para atender ao desejo de circular na cidade, ndo parece ser legitimo para os servicos,
visto que estd "fora da norma". O desejo de Sol é bloqueado por varias barreiras. Os sistemas
regulatdrios, organizados por fluxos hierarquizados, definem o que pode ou ndo ser incorporado. O
modo duro, em que esses sistemas sdo construidos, culmina com a ndo implicacdo do trabalhador com
o resultado do trabalho, e produz a descontinuidade do cuidado.3?

Preta, pobre e deficiente fisica

O estado de pandemia de COVID-19 fez com que as relagdes sociais fossem modificadas devido
a necessidade de medidas de distanciamento social para a prevencdo da doenca. Nesse novo cendrio,
os contatos com a Sol passaram a ser realizados via aplicativo de trocas de mensagens para smartphone.
Desse modo, ela recebeu a informacao de que o recurso publico para a cadeira motora sé é fornecido
para o paciente sem mobilidade nos membros superiores.

"Se eu ndo tiver movimento nos membros superiores, como vou manejar a cadeira? Eu
quero uma cadeira motora justamente porque ainda tenho movimento nos bragos e preciso
sair para resolver as coisas" (Trecho da entrevista, maio 2020).

Neste momento, é perceptivel as muitas portas que se fecham para a sua existéncia e
resisténcia. Sabe-se que, embora atualmente exista um discurso de valorizagdo da pessoa com
deficiéncia, elas ainda sdo desprezadas e sucumbem a varias formas de morte, além da morte fisica
propriamente dita, como o suicidio silencioso, o sofrimento psiquico, o confinamento social e a falta de
acesso aos cuidados a saude, educacdo e trabalho.?® No caso de Sol ha ainda outros elementos:

“Pobre e ainda preta ndo tem que ter direitos mesmo!” (Trecho da entrevista, marco 2020).
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Conforme Melo,3* na sociedade atual medimos o valor do individuo pela sua producdo de
riqueza. Dessa forma, quando este fica impossibilitado de exercer papéis econdmico-sociais que lhe
conferem o status quo, recai sobre ele a imagem de inutilidade e de menos-valia. Somado a isso, a
estigmatizacdo associada aos esteredtipos raciais e étnicos, existentes no Brasil, que perpassam
geracOes, agem por justificar a discriminacao e a exclusdo social desses grupos mais vulnerdveis. Assim,
a prépria percepcdo da pessoa negra frente a sociedade é influenciada por convicgGes culturais e
estruturas sociais que se perpetuam ao longo da histdria.

E incontestavel que as representacdes negativas do que é “ser uma pessoa com deficiéncia”,
“ser negro” e “ser pobre” marcam a trajetdria de vida da Sol e tornam-se ainda mais acentuadas na sua
relacdo com o servico de saude, visto que o tratamento aos diferentes, dessemelhantes, desviantes,
sempre foi uma marca perversa da sociedade nas mais diversas épocas.®

Além disso, é notdrio que as instituicGes de salde se constituem como grandes caixas de
ressonancia da sociedade, refletindo em sua organizacdo o discurso subjetivo construido socialmente,
onde o “deficiente/incapaz” é aquela pessoa que ndo teria mais produtividade. Nessa concepcdo, existe
uma formulagdo para separar vidas que valem a pena serem defendidas, no caso obtendo
investimentos do Estado, de vidas descartdveis, excluidas da oferta de cuidado.3®

Em todo seu percurso pela rede de servicos, Sol resiste a essa ressonancia negativa sobre o
valor social de sua existéncia, legitimado por uma maquinaria de leis que versam sobre politicas que
trabalham com padrdes que ndo a contemplam, uma vez que sua demanda nao se encaixa no tipo de

oferta que ela estd autorizada a fazer pelo instituido, validando a sua exclusao.

Consideragoes finais

A fragilidade da vinculacdo entre usudria-cidada-guia e os servicos de salde ndo possibilitou que a
usuaria fosse ouvida quando trouxe para as sessdes de reabilitacdo as questdes que eram fruto do que
vivenciava naquele momento. Identifica-se também que, na relacdo com os profissionais de saude,
ainda predomina o processo de trabalho marcado pela concepgao de saude restrita ao biolédgico, ao
corpo, a doenca, a deficiéncia, e pouco se explora da complexidade da vida dos usuarios e seus

diferentes modos de producao existencial.
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Embora a legislacdo, que institui a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia no ambito do SUS,
preconize uma rede de servicos de reabilitacdo integrada, articulada e efetiva, tende a se restringir aos
fluxos e protocolos, e desconsidera as redes vivas, mutaveis, dinamicas, e que acontecem em ato. Na
persisténcia de tal tendéncia, o cuidado a pessoa com deficiéncia sera sempre empobrecido.

Claramente, a usudria ndo percebeu agBes/intervengdes que ultrapassassem a concepgdo
tradicional da deficiéncia fisica e dialogassem com a complexidade de sua vida, sentindo-se mutilada,
como tantas outras Sois, por praticas que ignoraram sua singularidade e contribuem para alijar os
usuarios de sua autonomia. Nesse sentido, para Sol é perceptivel a falta do reconhecimento do Estado
em relacdo as suas necessidades, o que tem sido mais incapacitante do que a sua prdpria deficiéncia.

Além de ajudar a pensar nas politicas, Sol leva a conclusdo que é preciso investir na formacao
desses sujeitos trabalhadores e gestores para praticas integrais em saude, que sejam acolhedoras,
humanizadas e que considerem o usuario enquanto protagonista do seu cuidado, capaz de colocar suas
demandas e de contribuir para a efetivacdo do cuidado a partir de uma atuacdo coparticipe, indo a
favor da superacdo do modelo biomédico vigente, que tende a verticalizar e obstaculizar o cuidado para
esta populacdo.

Enfim, seja quando da formulacdo de politicas publicas, seja quando da operacionalizacdo das
atividades programaticas, ou ainda quando das praticas profissionais cotidianas, Sol afirma que é

preciso considerar as singularidades e a ética das existéncias, no cuidado das pessoas com deficiéncia.
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