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ARTICULOS / ARTICLES

Cartografiar el tejido de redes de atencion
para personas con discapacidad, desde la
perspectiva de usuarias-ciudadanas-guias

Mapping the intricacies of care networks for
persons with disabilities, from the perspectives
of users-citizens-guides

Juliana Sampaio’, Daniella de Souza Barbosa?, Luciano Bezerra Gomes?®,
Daniele Alves Peixoto*, Tarcisio Almeida Menezes®, Hariel Hegel Lins
Z6zimo®, Maria Fernanda de Britto Lyra’

RESUMEN En este articulo analizamos la produccién de redes de atencion para personas
con discapacidad, en el estado de Paraiba, Brasil. Se trata de un estudio cualitativo, con
enfoque cartogréfico, en el que participaron cuatro usuarias-ciudadanas-guias. Se reali-
zaron reuniones virtuales semanales a lo largo del segundo semestre de 2020, en las
que pudimos recolectar, sistematizar y producir consistencia teorica, a partir de cuatro
analizadores: 1) culpabilidad y (no) esperanza de vida de la persona con discapacidad;
2) el lugar de la discapacidad en la dinamica familiar; 3) la produccion de nicleos de
dependencia relacional especificos; y 4) el publico vs. ofertas privadas de atencién para
las personas con discapacidad. A partir de ellos, fue posible producir visibilidades y enun-
ciabilidades sobre las formas en que estas usuarias-ciudadanas son parte del complejo
proceso de construccion de cuidados para las personas con discapacidad y sus familias.
PALABRAS CLAVES Servicios de Salud para Personas con Discapacidad; Necesidades y
Demanda de Servicios de Salud; Modelos de Atencion de Salud; Relaciones Familiares;
Investigacion Cualitativa; Brasil.

ABSTRACT This article presents an analysis of the production of care networks for persons
with disabilities in the state of Paraiba, Brazil. We employed a qualitative methodology
with a cartographic approach, involving the participation of four users-citizens-guides.
Weekly virtual meetings were held throughout the second half of 2020, in which we were
able to collect, systematize, and theorize on four issues: 1) guilt and (non) life expectancy
on the part of persons with disabilities; 2) the place of disability in family dynamics; 3) the
production of specific core relational dependency networks; and 4) the public vs. private
care offerings for persons with disabilities. Based on these findings, we were able to lend
visibility to and explicitly affirm the ways in which these user-citizens participate in the
complex process of care building for persons with disabilities and their families.

KEY WORDS Health Services for Persons with Disabilities; Health Services Needs and
Demand; Healthcare Models; Family Relations; Qualitative Research; Brazil.
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INTRODUCCION

La organizacién de redes de asistencia de sa-
lud ha sido una estrategia comdn para mu-
chos sistemas de salud universales durante
anos. Sin embargo, existe una excesiva
centralidad en su formulacion, implemen-
tacion y evaluacién desde la perspectiva de
los trabajadores y directivos. Es fundamental
reflexionar sobre los cambios que podrian
producirse en el campo al comprender como
se producen los cuidados en redes, haciendo
mas visible el punto de vista de los usuarios.
Recurrimos a la nocién de “punto de vista”
para poner en cuestion no una diferencia
de opiniones sobre un mismo objeto, sino
un desplazamiento de perspectivas, nocién
que permite entender la disputa en torno a la
construccion de mundos distintos, a partir de
la negociacion que se establece entre seres
en relacion®?. De ahf la necesidad de consi-
derar a los usuarios como ciudadanos, cuyas
trayectorias pueden guiarnos en la compren-
sion de los complejos procesos relacionados
con la produccion de cuidados®. Esto los si-
tda no solo en el lugar de evaluadores, cuya
satisfaccion debemos medir y cuyas opinio-
nes y denuncias debemos recoger a través de
mecanismos como auditorias, sino que los
reconoce como productores de cuidado en
redes, en las cuales los servicios formales de
salud son agenciados y agenciadores, pero
no limitan sus trayectorias® ¢

En este sentido, consideramos pertinente
reflexionar sobre la produccion de cuida-
dos en red desde otra perspectiva, en la que
a la condicién de usuarios-ciudadanos, le
sumamos el lugar de las personas con dis-
capacidad. La singularidad con la que estas
personas construyen sus proyectos de futuro
para si mismas y necesitan disputarlos, mu-
chas veces invisibilizados, aporta aspectos
importantes para repensar no solo como se
organiza la atencién de la salud de las perso-
nas con discapacidad, sino como se realiza
el cuidado en los servicios en general”. Por
ello, en el presente articulo buscamos anali-
zar las producciones de las redes de cuidado
para personas con discapacidad, a partir de

las usuarias-madres-ciudadanas que toma-
mos como guias en un recorrido cartografico.

Se trata de un recorte de la investigacion
“Andlise da implementacao da rede de cui-
dados a satde das pessoas com deficiéncia
— 0s usudrios, trabalhadores e gestores como
guias”, financiada por el Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolo-
gico (CNPq), llevada a cabo por la red de
Observatorios de Politicas Publicas, Educa-
¢ao e Cuidado em Saude. En el estado de
Paraiba, la red de personas con discapacidad
fue cartografiada por miembros del Grupo de
Pesquisa Politica, Educacdo e Cuidado em
Saude, del Departamento de Promocao da
Saude, del Centro de Ciéncias Médicas, de la
Universidade Federal de Paraiba.

El articulo contiene tres partes. El primer
apartado “El camino se conoce andando”,
presenta, en términos generales, el itinerario
cartografico de la investigacion en el estado
de Paraiba, desde sus inicios hasta la actua-
lidad. El segundo apartado, “Rastreando en-
cuentros con usuarias-ciudadanas-guias”,
narra de manera sucinta las historias de
cuatro mujeres de la red de personas con
discapacidad. Finalmente, en el apartado
“Construyendo algunos analizadores de la
produccién de redes de cuidados para las
personas con discapacidad”, discutimos los
analizadores que se conectan entre los rela-
tos de las cuatro usuarias-ciudadanas-guias y
que producen significados en nuestro reco-
rrido cartografico.

EL CAMINO SE CONOCE ANDANDO

En 2019, primer aiio de la investigacion, las
y los integrantes del GPECS realizaron di-
ferentes ingresos al campo, que incluyeron
acordar los términos de la investigacion con
el Consejo de Gestion de la red de personas
con discapacidad del estado de Paraiba y un
mapeo de los servicios de la red en Jodo Pes-
soa, capital del estado. Esto permitio identifi-
car el Centro Especializado en Rehabilitacion
tipo IV (CER IV) de referencia en Paraiba, en
servicios para personas con discapacidades



intelectuales, visuales, auditivas, fisicas, mul-
tiples, trastornos del espectro autista, personas
con altas capacidades/superdotadas y perso-
nas diagnosticadas con esclerosis multiple.

Inicialmente, compartimos las vivencias
de la vida cotidiana del servicio, se elabo-
raron registros cartograficos en diarios de
campo, Yy se organizaron reuniones quince-
nales con sus responsables y trabajadores.
En estos encuentros se gener6 un espacio de
educaciéon permanente en salud, que involu-
cré a participantes de diversas coordinacio-
nes y ntcleos del servicio. Las diez reuniones
de educacién permanente en salud tuvieron
lugar en el segundo semestre de 2019, con
una media de diez participantes de los 18
inscritos, y se caracterizaron por ser espacios
horizontales de intercambio de experiencias
y de construccién de posibilidades de accion
entre las y los trabajadores.

En 2020, con la pandemia de COVID-19,
adaptamos nuestros recorridos por la red de
personas con discapacidad al contexto de la
distancia fisica. Los recursos tecnolégicos de
comunicacién e informacion fueron aliados
para continuar las reuniones, ahora virtuales
y mensuales, con trabajadores y directivos de
la institucion. También ampliamos nuestra
cartografia a partir de las usuarias-ciudada-
nas-guias, a través de reuniones mediadas por
WhatsApp y plataformas como Google Meet.
Todos los encuentros e intercambios se regis-
traron en diarios cartograficos, y obedecieron
a los requisitos éticos en la investigacion con
seres humanos: se obtuvo el consentimiento
de los participantes, se garantiz6 su confiden-
cialidad y la investigacién fue aprobada por
el Comité de Etica en Investigacion, bajo el
CAAE: 17725919.2.1001.5699.

Rastreando encuentros con usuarias-
ciudadanas-guias

La primera de las usuarias-ciudadanas-guias
de nuestra cartografia es Rita, madre de un
nifno con trastorno del espectro autista que
accede al CER IV para obtener certificados
clinicos en busca de efectivizar el derecho
de su hijo a la asistencia social, pero que no
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utiliza los servicios de rehabilitacion intelec-
tual que alli se ofrecen.

Nuestra conexion con Rita surgié del
contacto previo de uno de los investigadores.
Al comentarle sobre la red de personas con
discapacidad, el investigador escucho a Rita
contar qué es llevar una vida siendo madre
de un nifo con trastorno del espectro autista.
Asi, se evidenciaron los puntos en comun
entre su historia de vida, el CER IV y la red
local de personas con discapacidad. Luego,
oficializamos el contacto con Rita y se con-
virtié en una de las madres-ciudadanas-guia
de nuestra cartografia.

Rita es una mujer a la que le gusta el arte
y cuidar de los demas. Se gradu6 en educa-
cion artistica y, posteriormente, obtuvo una
segunda formacion en el area de la salud.
Con muchos deseos y aspiraciones, reconoce
en la educacion una forma de ofrecer a su
familia nuevas posibilidades, lo que la hizo
ingresar a un programa de maestria y nutrir el
sueno de llegar a ser profesora universitaria.

Su marido y sus dos hijos viven con ella.
El mayor es un nifio de cinco anos diagnos-
ticado con trastorno del espectro autista, al
que llamaremos, en este texto, Joaquim. Al
enterarse del diagnoéstico de su hijo, nues-
tra madre-ciudadana-gufa buscé acercarse a
otras madres que estuvieran pasando por la
misma experiencia, y terminé participando
en varios grupos de WhatsApp de madres de
nifos con trastorno del espectro autista.

Para definir el diagnostico de Joaquim,
Rita accedio a las redes de salud privada y pu-
blica, y tuvo éxito en ambas. Realiza terapias
psicolbgicas y psicopedagégicas, a las que ha
accedido a través del plan de salud privado.
Actualmente, esta de vuelta en el CER IV para
evaluar la posibilidad de que Joaquim tenga
también altas capacidades/superdotacion, es
decir, doble excepcionalidad. Esta condicion
puede definirse como la presencia de un alto
rendimiento, talento, capacidad o potencial,
que se produce junto con un trastorno psi-
cologico, conductual, neurolégico, psiquia-
trico, educativo, sensorial o fisico®.

La segunda usuaria-ciudadana-guia —a la
que llamaremos Margarida— es una mujer de 48
anos, casada, cuidadora de ninos y ancianos,
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actualmente desempleada. Margarida tiene un
hijo adulto, vive en la periferia de Joao Pessoa
y es usuaria del CER IV por tener baja vision,
siendo atendida en el sector de rehabilitacion
visual (CODAVI). Llego a nosotros a través de
las narrativas de uno de nuestros investigado-
res que acompana el grupo de WhatsApp de
usuarios del CODAVI, y que siempre se referia
a ella como una de las personas mas activas
del grupo.

Nos pusimos en contacto con ella me-
diante mensajes de texto, pudimos inter-
cambiar informacién sobre la investigacion
y nos reunimos virtualmente para conocer
su historia. Tiene diabetes mellitus tipo 2,
y descubrio6 tal condicion tras lesionarse el
pie con un clavo; al no ver ni sentir el trau-
matismo, presenté complicaciones y tuvo
que permanecer unos dias ingresada en el
hospital para el tratamiento de la herida y el
control de la alta tasa de glucemia que pre-
sentaba. Después de cuatro meses de esta
hospitalizacién, empezé a sentir la visién
borrosa y tuvo que ser operada para evitar la
ceguera. Esta cirugia se realizé en la red pri-
vada, gracias a que uno de sus hermanos le
presté la cantidad de R$ 10.000 reales. Pero
el procedimiento no funciond vy, tras volver
al oftalmélogo, este la remitio al Sistema
Unico de Salud (SUS), ya que no tenia mas
dinero para someterse a otra operacion. Mar-
garida, entonces, pensé: “si en la red privada
no funciond, en el SUS, que es gratuito, jno
funcionaré en absoluto!”. Pero fue gracias a
esta segunda operacién, realizada en el sis-
tema de salud pudblica, que pudo recuperar
parte de la visién de un ojo.

Margarida empez6 a acceder al CER IV
cuando se enteré de que tenia derecho al
abono gratuito del transporte publico de la
ciudad, porque a menudo no tenia dinero
para el boleto, lo que le dificultaba incluso ir
al servicio de salud. En el CODAVI, ya pas6
por los servicios de rehabilitacion (formacion
en actividades de la vida diaria) y habilita-
cion (formacién para el uso de un baston).
Continta vinculada al servicio para recibir
atencion psicolégica. Accede a la red ba-
sica, en una unidad cercana a su casa, para
medir la glucosa y realiza actividades fisicas

intermitentes en el programa Gimnasio de
Salud, cerca de donde vive. La derivaron a un
control nutricional en el Hospital Universita-
rio y se le sugiri6 una cirugia bariatrica, pero
con la pandemia ya no volvié a las consultas.

Siente mucha culpa por no haber cuidado
de su salud antes y consumir una dieta mas
sana, porque cree que, de esta forma, habria
evitado perder parte de su vision. Todavia no
consigue controlar sus niveles de azGcar en
sangre y sigue escuchando por parte de los
médicos que debe cuidarse para no perder la
vista por completo. No le gusta hacer activi-
dad fisica y su alimentacién esta limitada por
el bajo poder adquisitivo del salario minimo
de su marido, que trabaja como barrendero.
Margarida es una mujer vanidosa y le entris-
tece no trabajar para tener su propio dinero,
para comprar ropa interior, por ejemplo.
Relata que su suefo es participar de un pro-
grama de entretenimiento de transformacion
de belleza que se emite los domingos por la
tarde en una cadena de televisién nacional,
pidiendo ayuda para inscribirse en él.

A continuaciéon, presentamos a una pa-
reja, nombrada por nosotros como Maria y
José, ambos profesionales de la salud, con
militancia en el SUS desde el movimiento es-
tudiantil. Después de participar en la gestion
sanitaria municipal en su ciudad, se traslada-
ron a Brasilia para ocupar espacios de gestién
a nivel federal de importantes politicas en las
areas en las que trabajaban. Se encontraban
en un momento de intensa apuesta por la
construccion de politicas pablicas, que se ve-
ria coronada con el embarazo de su primer
hijo, al que llamaremos Joao.

En los primeros meses, a pesar del can-
sancio y los desencuentros de quienes se en-
contraban en su primera pater-maternidad,
la vida era intensa. Hasta que algunos de los
indicadores de crecimiento y desarrollo del
nino empezaron a ser diferentes a lo que se
esperaba para su edad, aspecto senalado ini-
cialmente por una de las abuelas. La identifi-
cacion de que Jodo tenia trastorno del espectro
autista llevo a una efectiva revolucién en la
vida de toda la familia que se movilizo, super-
poniendo y reconstruyendo conocimientos,
afectos y proyectos.



Se desencadend un intenso proceso para
superar el desconocimiento de los padres y asi
hacer frente a la falta de preparacion de los
profesionales involucrados en el cuidado de
Jodo; el regreso a la tierra natal, debido a la
falta de condiciones en los servicios publicos
para atender al nifno y a las redes de apoyo
social en Brasilia, la gran dificultad para iden-
tificar servicios capaces de proporcionar una
atencion adecuada, y las barreras para acceder
a la escuela regular debido a la falta de pre-
paracién pedagégica y a los prejuicios de las
instituciones y de los padres de otros nifos.

La familia se vio marcada por las inter-
secciones de género y clase que las llevo a
transitar otras facetas en el contexto de las
familias de personas con discapacidad. Se
depararon con el uso medicinal del extracto
de Cannabis ssp. como una posibilidad y una
barrera para tratar las convulsiones de Joao
y, en todo esto, comenzaron a valorar cada
pequeia victoria.

Finalmente, llegamos a Glériay a su tercer
hijo Bentinho —también nombres ficticios—
por indicacién del coordinador del Servicio
Especializado en Rehabilitacion Intelectual de
la Coordinacién de Atencién a Personas con
Trastorno del Espectro Autista (CODEI/SERI)
del CER IV. Bentinho, un preadolescente de
11 anos, es usuario del servicio desde 2011.

Durante nuestros encuentros por video-
conferencia, Gloria recordd su vida como
mujer, madre, esposa, trabajadora y activista
social (revelando su multiplicidad), como su
vida y la de su familia qued6 marcada por la
Ilegada de su tercer hijo, Bentinho, en 2009,
y su paso por la red local de personas con
discapacidad.

Ella afirma que Bentinho se desarrollé
“con normalidad” hasta los dos anos, lle-
gando incluso a balbucear sus primeras pala-
bras. Sin embargo, todavia en el segundo aio
de su vida, Bentinho sufrié un accidente do-
meéstico: al tirar de una sartén que estaba en
la cocina con agua hirviendo, sufrié graves
quemaduras en casi un 40% de su cuerpo.
Al tener que pasar un mes en una unidad de
terapia para quemados, Bentinho se volvio
“terco”, berrenchin, agresivo y distante, es-
pecialmente en espacios abiertos y lugares
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concurridos, ademas de retroceder en la ad-
quisicion del habla.

Ante este cambio de comportamiento,
y comparando a Bentinho con sus otros dos
hijos cuando tenian la misma edad, Gléria
percibio “algo diferente” en él, vinculado no
necesariamente al episodio de la quemadura.
A partir de ese momento, Bentinho pasé por
el triaje y la evaluacion multiprofesional (con
psicélogo, psiquiatra y fonoaudiélogo) en el
CODEI/SERI del CER IV. Con el diagnéstico
de trastorno del espectro autista, comenzo a
realizar actividades de fonoaudiologia, psico-
terapia y musicoterapia en este servicio.

Sin embargo, Gléria estaba disconforme
con el servicio del CER IV porque no satisfa-
cia todas las necesidades de Bentinho, espe-
cialmente en lo que respecta a la adquisicion
del habla, ya que cada sesion duraba solo 30
minutos y ella tenia poco acceso a los rehabi-
litadores y ninglin conocimiento de cudl era el
plan terapéutico. Gléria también sintié la nece-
sidad de que sus necesidades como madre de
una persona autista sean acogidas, pero no se
le ofrecio. Para colmo, desvincularon a Bent-
inho de musicoterapia, la actividad que mas le
gustaba, con la excusa de que el servicio “tenia
que abrir una vacante para nuevos usuarios”.

Al consultar la red privada de salud, Gl6-
ria se encuentra con la barrera econémica de
acceso: los costos mensuales serian de unos
R$2.000 reales. En 2011, fund6 entonces
una asociacion de madres de personas con
trastorno del espectro autista, que desarrolla
actividades ludicas y de rehabilitacion para
ninos y donaciones de canastas de alimentos
para mas de 35 familias inscritas, formadas
en su mayoria por “madres solteras”. Gléria
y su familia —su marido y sus dos hijos ma-
yores, todos ellos estudiantes de Psicologia—
son muy activos en la asociacion, y solicitan
a entidades publicas y privadas donaciones
de alimentos, juguetes y entradas para acti-
vidades culturales, por ejemplo. A partir de
estos diversos caminos de la red local de per-
sonas con discapacidad, guiados por las manos
de estas madres-ciudadanas-guias y sus hijos/
familiares, es posible destacar algunos analiza-
dores de la produccion de redes de atencién a
las personas con discapacidad de Paraiba.
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ANALIZADORES DE LA
PRODUCCION DE REDES DE
CUIDADOS

A partir de los encuentros con las usuarias-
ciudadanas-guias, esbozamos algunos ana-
lizadores sobre la produccién de redes de
atencion para personas con discapacidad,
que conforman nuestra experiencia carto-
grafica. Entre ellos, destacamos cuatro que
queremos compartir: 1) la culpa y la (no) ex-
pectativa del poder de produccién de vida de
las personas con discapacidad; 2) el lugar de
la discapacidad en la dinamica familiar; 3)
la produccién de ntcleos especificos de de-
pendencia relacional; y 4) las imbricaciones
publico vs. privado en las ofertas de cuidados
para las personas con discapacidad.

La culpa y la (no) expectativa del poder
de produccion de vida de las personas
con discapacidad

El encuentro con las particularidades del de-
sarrollo del nino y, posteriormente, con el
diagnostico de discapacidad, llevan a la fa-
milia a cuestionarse por qué estan viviendo
esa situacion. Estas cuestiones conducen casi
naturalmente a la busqueda de una causa, de
una justificaciéon que, en la mayoria de las
veces, sitGa a la madre en el lugar de respon-
sable/culpable de la deficiencia del hijo que
ha generado y dado a luz. Por supuesto, esa
culpa tiene fuertes marcas del patriarcado
que asigna a las mujeres la responsabilidad
de la procreacion (y el control reproductivo),
y del cuidado de la prole®. No es raro es-
cuchar relatos que refuerzan la idea de que
la mujer fue incapaz de tener hijos (y no la
pareja, incluso con las primeras pruebas de
infertilidad siendo realizadas en ella), o era
incapaz de tener hijos de un determinado
sexo. En esta produccion discursiva, se culpa
facilmente a la mujer de generar un hijo con
discapacidad"?.

Gloria no queria cargar con la culpa de
la discapacidad de Bentinho sin que se con-
firmara el diagnéstico. Por lo tanto, busco

el CER IV. Su angustia dur6 casi un ano, el
tiempo que tardé en obtener el informe del
trastorno del espectro autista de Bentinho.
El dia que fue a recibir el informe, Gloria
[lamo a toda su familia. No podia escuchar la
noticia sola (aunque estaba segura del diag-
néstico), pues saber que la enfermedad de
Bentinho “no tenfa cura” dolia demasiado.
Para Gléria, la culpa materna (apoyada en las
construcciones sociales de la maternidad) es
aln mas incisiva ya que, para ella, Bentinho
“se volvié autista” por su vanidad al hacerse
una abdominoplastia, aunque no haya evi-
dencia de correlacion entre los dos elemen-
tos en cuestion.

La culpa materna puede verse refor-
zada por el propio personal médico y por
las teorias elaboradas en el campo de la sa-
lud (especialmente en el campo psi) sobre
el trastorno del espectro autista. En la expe-
riencia de Maria (una de las madres-guia de
esta cartografia), su duelo se agravé, culmi-
nando en un cuadro depresivo, cuando los
profesionales de la salud que la atendieron
recurrieron a la teoria de la madre-heladera,
que atribuye el trastorno del espectro autista
a disfuncionalidades en la relacién afectiva
madre-bebé. Basada en teorfas de la década
de 1940, dicha perspectiva ignora la evolu-
cion del conocimiento sobre esta condicion,
que actualmente identifica en el origen del
trastorno del espectro autista factores multi-
causales: genéticos, bioldgicos, relacionales,
ambientales, culturales, entre otros!'”.

Cuando no se atribuye a la madre (en ca-
sos de discapacidad congénita o identificada
en la primera infancia), o no se reconoce
como resultado de un accidente/fatalidad, la
culpa de la discapacidad se atribuye entonces
al individuo que la porta, como consecuencia
de algin comportamiento inadecuado. Este
fue el caso de nuestra usuaria-guia-ciudadana
Margarida, que tiene una discapacidad visual
derivada de una diabetes no controlada. En
varios momentos, ella refuerza la idea de sen-
tirse culpable por lo que vive, como si sus
dificultades de accesibilidad y de produccion
de redes de vida fueran exclusivamente re-
sultado de su mal habito alimentario. Asi, no
tiene en cuenta las barreras fisicas, sociales,



culturales y politicas que inciden en sus difi-
cultades para caminar por la vida, e incluso
para haber mantenido ciertos habitos alimen-
tarios. Este aspecto también esta relacionado
con los procesos sociales de expansién de las
formas de existencia capitalistas, que pasan
por la biomedicalizacion de la vida“?.

En el ambito de la responsabilidad de la
atencién, también entran en juego construc-
ciones sociales que no reconocen la potencia
de la produccién de vida de las personas con
discapacidad. El diagnéstico de un nino con
discapacidad esta atravesado por el imagina-
rio social de que este ser no sera capaz de
producir suficiente autonomia para conducir
su propia vida, necesitando siempre la tutela
de otros"?.

Asi, la primera y mas destacada preocu-
pacién y angustia de Gloria provino de los
relatos estereotipados que encontré en Inter-
net sobre los nifios con trastorno del espectro
autista y que predecian que su hijo nunca
serfa independiente, ni se casaria, ni saldria
de casa. Teme por la falta de independencia
de Bentinho, ya que sabe que no vivira para
siempre y tiene la expectativa de que sus
otros dos hijos formen una familia y, proba-
blemente, no sean siempre responsables del
cuidado de su hermano (estas proyecciones
no estan garantizadas en la realidad, pero
forman parte del imaginario parental). Asi, se
referia a él como su hijo eterno: a los demas
les crecerian alas y se irian de casa, pero él se
quedaria, sin poder adquirir nunca autono-
mia en el camino de la vida.

Estas nociones se ven reforzadas, en
gran medida, por la forma en que se consi-
dera la discapacidad como algo inherente al
cuerpo o a la propia persona, y no como un
aspecto relacional con el mundo. Cuando no
se piensa en términos de normalidad, sino de
normatividad —en el sentido que Canguilhem
da al término-, el entorno, no solo biolégico
sino también en sus dimensiones ambiental y
social, se vuelve esencial en la comprension
de la condicion de la persona. Asi, la propia
nocién de autonomia puede ser resignifi-
cada, cuando pensamos no en las limitacio-
nes biolégicas para realizar ciertas funciones
o llevar a cabo ciertas actividades, sino en la
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diversidad de los cuerpos como parte de otra
ética del cuidado™.

A pesar de ser profesionales de la salud
con una historia de intensa defensa del SUS
y de otras formas de producir cuidados, es-
tas mismas dudas sobre la potencia de una
persona discapacitada para caminar la vida
también inundo el imaginario de la pareja
Maria y José. Este ultimo, a pesar de no ma-
nifestar un sentimiento de culpabilidad por
el autismo de su hijo Joao, al asumir respon-
sablemente la paternidad junto a Maria, tam-
bién asume el reconocimiento ante si mismo
de que es padre de una persona con disca-
pacidad y la necesidad de revisar las expec-
tativas sobre lo que debe esperar de su hijo.
La experiencia de responsabilidad de José
es bastante singular en la realidad brasilena
y paraibana, donde los nifios suelen quedar
huérfanos de padre, sobre todo tras un diag-
néstico de discapacidad. Al asumir junto con
su esposa la responsabilidad compartida del
cuidado de Joao, José produce no solo una
relacion diferenciada como pareja, sino que
también parece establecer otras formas de
masculinidad en la percepcién de otros pa-
dres y profesionales de la salud/>1©,

Sin embargo, estas preocupaciones no
parecen ser fundamentales para Rita. Su hijo
con un diagndstico de trastorno del espec-
tro autista y un posible diagnéstico de altas
capacidades/superdotado suele tener que
adaptarse a la dinamica familiar. En ningin
momento Rita manifiesta su preocupacion
por una posible incapacidad de su hijo para
andar por la vida, ni actualmente ni en el
futuro. Asi, hay que tener en cuenta que la
singularidad del diagnéstico de discapaci-
dad (mas o menos severa o socialmente es-
tereotipada, producida por el capacitismo),
asi como la dindmica de cada familia y su
experiencia con la discapacidad, producen
diferentes formas de relacionarse con la dis-
capacidad y con las expectativas sobre el
poder de las personas con discapacidad para
transitar la vida con autonomia y felicidad.

En este sentido, el capacitismo, como pro-
duccion simbolica que parte de un imaginario
y de un estdndar corporal normatizado, con
el apoyo intencional o no de toda la cultura,
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genera una narrativa sistematizada de opre-
sion sobre los cuerpos de las personas con
discapacidad, asi como el racismo oprime
los cuerpos de los afrodescendientes y el ma-
chismo explota los cuerpos de las mujeres”.

El lugar de la discapacidad en la
dinamica familiar

La mayor o menor expectativa de los padres
sobre la potencia de producciéon de vida de
un nifo o una nina con discapacidad no
elimina el hecho de que la atencion que
demanda, especialmente en el proceso de
diagnostico y a lo largo de la primera infan-
cia (donde se espera un mayor impacto de
las estrategias rehabilitadoras y habilitadoras)
desplaza a los cuidadores hacia otras y dife-
rentes formas de cuidado.

En cualquier caso, la llegada de un
miembro a la familia, con o sin discapacidad,
produce la reinvencién de la familia. La dis-
capacidad, especialmente para las familias
con poca o ninguna experiencia en este con-
texto, puede producir grandes interferencias.
En el caso de las mujeres en general, hay es-
tudios que muestran una mejor autoestima
personal y colectiva cuando se convierten
en madres, en comparacion con las mujeres
que no lo son, posiblemente por reafirmar
los estereotipos tradicionales que consideran
la maternidad como una dimensién esencial
y necesaria para la plena condicion feme-
nina™®. Sin embargo, es fundamental reco-
nocer que esta percepcién del papel de las
mujeres en la maternidad y las propias for-
mas de incorporar el cuidado materno a los
procesos de subjetivacion tienen una historia
que, en gran medida, estd conectada con las
estrategias de medicalizacién de los cuerpos,
buscando producir como efecto ciertos tipos
de familias/individuos y no otros"?.

Para Gloria, Bentinho requiere mas de su
atencion. Su nacimiento interfirié en su des-
empeno profesional en el sector de teleco-
municaciones de la empresa familiar ya que,
debido a las exigencias de cuidado de Bent-
inho, empezé a faltar mucho. A veces tenia
que llevarlo al trabajo, lo que incomodaba

a su marido, que se quejaba del ruido y del
comportamiento “testarudo” del nifio.

En una organizacion familiar marcada
por el patriarcado, la madre es la que renun-
cia a su trabajo, y a menudo a su crecimiento
profesional, para cuidar de su prole. Las mu-
jeres que se reincorporan al trabajo tras la
licencia de maternidad sefialan no solo un
mayor cansancio fisico, debido a la realiza-
cion simultanea de varias actividades que se
acumulan con las del hogar, sino también por
la exacerbacion de la preocupacién por sus
hijos y/o hijas, entre otros elementos, por lo
que resulta dificil equilibrar estas exigencias
con los beneficios cognitivos, sociales y emo-
cionales de sentirse productiva e incluida en
el mundo laboral??, Las madres de las perso-
nas con discapacidad necesitan anadir a tales
retos la dificultad de lidiar con las diferentes
sensaciones —que son mas intensas en el pe-
riodo inicial que reciben el diagnéstico— para
reorganizar sus perspectivas, en las que se
mencionan sentimientos de perplejidad, ver-
giienza, humillacion, ademas de la pérdida
de relaciones y referencias que ayudaban a
dar sentido a su mundo cultural y social®".

En la dinamica familiar de Gléria, su hija
mujer también perdio gran parte de su juven-
tud para ayudar a cuidar a su hermano Bent-
inho mientras su madre trabajaba. Cuando la
situacién se volvio insostenible para madre e
hija, Gléria dej6 su trabajo y empezo a des-
empenar un papel destacado en la organiza-
cion de la ONG que habia fundado y que
se convirtié en el centro de su vida dentro y
fuera del ambito familiar/doméstico. Si el cui-
dado de Bentinho , al principio ocupaba la
vida de las mujeres de la casa, poco a poco su
diagnostico y la produccion de redes relacio-
nales centradas en el trastorno del espectro
autista ganaron protagonismo en la dinamica
familiar en su conjunto. Este desplazamiento
no es inusual e incluso reafirma la narrativa
de varias mujeres que resignifican su relacion
consigo mismas y con la familia a partir de
la experiencia de la maternidad de personas
con discapacidad, asumiendo el rol de prota-
gonistas en la construccion de redes de cui-
dado y proteccion, asi como en la lucha por
garantizar derechos para sus hijos e hijas®?*?%.



La asociacién destinada a apoyar a las
madres de nifos con trastorno del espectro au-
tista, empieza a demandar mas atencién fami-
liar hasta el punto de eclipsar el protagonismo
de Bentinho. Gléria habla muy poco o casi
nada de él en nuestras conversaciones. En sus
relatos predomina la discusion sobre la asocia-
cion y/o su activismo social. La conversacion
sobre Bentinho se centra en el relato del emba-
razo, parto y puerperio de Gléria hasta el des-
cubrimiento del diagnéstico de trastorno del
espectro autista, cuando su hijo tenia dos anos.
Cada vez que él insiste en aparecer en nuestras
videoconferencias semanales, Gléria lo aparta
bruscamente alegando que interrumpe el flujo
de sus ideas, y a menudo exige que su hija se
ocupe de él lejos de las camaras.

A partir de la experiencia con Bentinho
y la asociacion (es decir, con el trastorno del
espectro autista y las personas que viven y
conviven con él), todos los miembros de la
familia comenzaron a estudiar psicologia en
la misma universidad privada. Para Gloria y
su marido, que se casaron en la adolescen-
cia y vieron postergado su sueno de acceder
a la educacion superior, esta fue su primera
posibilidad de estudiar. Sin embargo, su hija
estaba cursando el 5° semestre de Ingenieria
Alimentaria en una universidad federal del
mismo estado, y su hijo, el 7° semestre de
Ingenieria Civil en una universidad federal
de un estado cercano, y ambos se traslada-
ron para estudiar psicologia. Ademas, Gloria
y sus dos hijos se han formado en el manejo
de la terapia llamada Applied Behavior Anal-
ysis (ABA) y la desarrollan con los nifos y las
ninas de la asociacién.

Lo que hemos visualizado de forma mas
emblematica en la organizacion familiar de
Gloria también se puede visualizar, en mayor
o menor medida, en otras dindmicas familiares
que hemos mapeado. Maria y José relataron
que la llegada de Jodo y sus nuevas exigencias
de cuidado hacian imposible que ambos con-
tinuaran con un proyecto profesional en Bra-
silia. Tuvieron que volver a Joao Pessoa para
asegurar una red de cuidados para su hijo (ya
sea de oferta de servicios o de apoyo familiar)
y para ello tuvieron que iniciar nuevas trayec-
torias profesionales. Maria, que ya habia sido
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profesora de Salud Colectiva en un centro de
ensefanza superior, vuelve a dar clases y a
trabajar en la atencién clinica individual espe-
cializada en la atencién a nifios con trastorno
del espectro autista, y se convierte cada vez
mas en una referencia en la atencion a perso-
nas con esta condicion. También creo proyec-
tos de extensiéon e incluyo, en los cursos de
licenciatura de la institucion privada en la que
ensefa, acciones en torno a este tema, que la
[levo a ser atin mas reconocida por sus colegas
profesores. En cierto modo, este diagndstico
también reorienté sus estudios y su desem-
pefio profesional, asi como su cuidado diario
de Joao en varios servicios e instituciones.

En el contrapunto de esta forma de orga-
nizar la familia, encontramos a Rita que, tras
unos meses guiada por el trastorno del espec-
tro autista, es decir, estudiando, investigando
y relacionandose casi exclusivamente a partir
de este dispositivo diagnéstico, decide reto-
mar sus proyectos personales de vida, que
van mas alla de ser la madre de Joaquim,
un nifno con trastorno del espectro autista.
La familia se ve afectada por la presencia de
Joaquim, pero no se siente subordinada a sus
necesidades de cuidado. La familia busca
una dieta con menor consumo de proteinas
animales y lactosa (recomendada para ni-
fios con trastorno del espectro autista), pero
no asume una dieta totalmente vegana, por
ejemplo. En la misma direccion, Joaquim,
que no soportaba el contacto con la arena
de la playa, fue exponiéndose poco a poco
a este entorno, hasta el punto de que hoy ya
no le molesta, porque la playa es uno de los
lugares de ocio favoritos de su familia. Tras
completar su maestria, Rita desea realizar un
doctorado. Justifica sus proyectos personales
alegando que siendo mejor persona podra
ser mejor madre para sus hijos, y asi negocia
sus suefios con las exigencias sociales e ima-
ginarias de la madre ideal®?.

La produccion de ntcleos especificos
de dependencia relacional

La produccion de autonomia en la forma de
transitar la vida esta directamente relacionada

FEEELTOT /768101 H1OP FEEED/LLTOT "VAILDITOD ANTVS



10

SALUD COLECTIVA. 2021;17:e3334. doi: 10.18294/sc.2021.3334

con la produccién de redes de cuidado, es
decir, redes relacionales de dependencia.
Cuanto mas grandes, potentes y efectivas son
las redes de dependencias relacionales que
produce una persona, mayor es la movilidad
de vida que también es capaz de producir. Lo
que observamos en los procesos instituciona-
lizados de cuidado de la salud es que el cui-
dado se organiza centrado en las ofertas de las
instituciones y servicios de salud, y debilita
otras redes relacionales de las personas®®.

Hemos aprendido en el campo de la salud
mental que la institucionalizacion del cuidado
ha situado la locura en el centro de la produc-
cion de la existencia de las personas. Asi, una
persona deja de tener visibilizadas todas sus
multitudes existenciales (esposa, madre, her-
mana, trabajadora, etc.) para ser una persona
con esquizofrenia, por ejemplo. Todas sus
formas de caminar por la vida estaran guiadas
o reducidas por este diagnéstico clinico que
aprisiona su produccién existencial®.

Al analizar el cuidado de las personas
con discapacidad hemos visto algo similar,
en un proceso de centralizacion del diagnoés-
tico de la discapacidad en la produccion sub-
jetiva-existencial de las personas e incluso en
hacer efectivos sus derechos. El diagnostico
se convierte en un dispositivo imperativo
de procesos y relaciones, organizando de
forma estructurante la forma de vivir en co-
munidad de la persona™. Esta logica acaba
obstruyendo la capacidad de identificar qué
otras necesidades son esenciales, no solo en
términos de salud, sino mas alla de la salud,
como la garantia de los derechos, el reco-
nocimiento de la ciudadania, el acceso a
la educacién, las oportunidades de ocio, la
accesibilidad en el transporte, la produccion
artistica y cultural, entre varias otras dimen-
siones de la vida de las personas?”.

Al igual que en la salud mental, en el
ambito de la discapacidad, el diagnéstico cli-
nico opera no solo sobre la vida de las per-
sonas con discapacidad/locos, sino también
sobre la vida de las personas que conviven
con ellas, es decir, que comparten parte de
sus territorios existenciales. La familia, como
red mas cercana de la persona con disca-
pacidad/loco, queda entonces marcada por
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el diagndstico en su dinamica de funciona-
miento, ya sea negandolo o convirtiéndolo
en un referente de la vida cotidiana familiar,
como vimos en el analizador anterior, en el
que el diagnostico de trastorno del espec-
tro autista estructura el modo de vida de las
familias.

Sin embargo, es interesante observar que
este registro del diagnostico afecta la produc-
cion de sus redes relacionales, que pueden
ser reforzadas o empobrecidas. En la expe-
riencia de Gloria, el diagnoéstico de trastorno
del espectro autista de Bentinho asumioé una
importante centralidad en la dinamica fami-
liar, hasta el punto de orientar la mayor parte
de su produccién de redes relacionales vivas.
La creacion de la asociacion, asi como la ca-
rrera de Psicologia, se centraron en la nece-
sidad de apoyar a las madres de autistas del
CER 1V con las que Gléria convivia y se iden-
tificaba en el dolor o el peso de enfrentarse a
tantas barreras de acceso en la busqueda de
cuidados. La asociacion naci6 en los asien-
tos de la recepcion del CODEI/SERI, es decir,
mientras esperaba, junto con otras madres,
que sus hijos fueran atendidos, y que com-
partian el sufrimiento y las dificultades en el
proceso de cuidado, en un contexto social
excluyente, marcado por diversas barreras
economicas, de comunicacién, pedagogicas,
actitudinales y tecnolégicas.

Tanto en la recepcién del CODEI/SERI,
como en los pasillos del CER IV, trabajadores,
gestores y usuarios reconocen los escenarios
de encuentros de personas que viven y con-
viven con la discapacidad, especialmente
mujeres, en los que se construyen (y de-
construyen) relaciones de afecto, sororidad
y apoyo, ya que estas mujeres se conocen,
se encuentran y producen redes relacionales
por y para la discapacidad que marcan los
cuerpos de sus hijos. Lo que Ilama la atencion
es que, por un lado, si bien estos encuentros
con otras personas dentro de los muros del
CER IV han potenciado la produccién de re-
des relacionales, por otro lado, han hecho vi-
sible que estas han sido las principales (y casi
Unicas) redes de sociabilidad de estas perso-
nas. En otras palabras, la produccién relacio-
nal de las personas con discapacidad y de sus




familias se centra en las conexiones con otras
personas con la misma discapacidad, inten-
sificando el funcionamiento de este signo en
la experiencia de vida de las personas. En
parte, esto puede deberse a la necesidad de
afrontar los impactos de la identificacién de
una persona con discapacidad en la familia
que, entre otros efectos, incluye un amplio
conjunto potencial de sentimientos como el
miedo, la angustia, la inseguridad, la frustra-
cion, lairay el amor?. Y, en medio de todo
esto, compartir la experiencia de tener un
hijo o una hija con discapacidad promueve
el reconocimiento, la acogida y el apoyo, la
mayoria de las veces, de otras familias en esta
situacion que, al compartir sus relatos, dan
un nuevo sentido a sus existencias, reavivan
las esperanzas y reposicionan expectativas®".

Dando forma a este analizador, Gléria
crea su asociacion para estar con madres vy fa-
miliares de personas con trastorno del espec-
tro autista, es decir, con personas con las que
comparte una experiencia de vida. Ella nos
cuenta que las otras personas que no cohabi-
tan este territorio existencial suyo (personas
con discapacidad) ya no la “aguantaban” con
sus intereses y conversaciones, que siempre
giraban en torno a sus caminos en la red per-
sonas con discapacidad en busca de asegurar
el cuidado de Bentinho.

Maria y José también comenzaron a pro-
ducir nuevas redes relacionales tras el diag-
noéstico de trastorno del espectro autista de
Jodo. Desde el momento en que empezaron
a tener dificultades para mediar las relaciones
cotidianas con otros padres en los espacios
publicos y en las escuelas regulares, comen-
zaron a conectarse mas con redes de madres
de nifas y nifos autistas, lo que permitio la
circulacion de experiencias y afectos, y la
experimentacion de otras formas de cuidado
no medicalizantes. A través de medios pre-
senciales y virtuales, estos grupos articulan
amplias redes de apoyo social del ambito lo-
cal, regional e incluso interestatal. Ademas,
Maria, y en menor medida José, se involu-
craron intensamente en las actividades y en
la gestion de una organizacion de la socie-
dad civil (distinta de la asociacion de Gléria)
que busca producir otras formas de atencion
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a las personas con trastorno del espectro au-
tista, centrandose en los fendmenos paralelos
que desencadenan o intensifican el autismo
(como los procesos inflamatorios basados en
una alimentacién inadecuada), entre otros.

En la misma direccién, Rita evalGa que
la mayor parte de sus interacciones sociales
se centra en las relaciones familiares y pro-
fesionales y en las que produjo a partir del
encuentro con otras madres de nifos y ninas
con trastorno del espectro autista. Incluso
sus redes mas antiguas, producidas antes de
la llegada de Joaquim, estan hoy atravesadas
por personas que también tuvieron hijos diag-
nosticados con trastorno del espectro autista.
Parece que hay un cierto inconveniente a la
hora de estar en espacios o relaciones con
personas que no comparten este territorio
existencial (personas con discapacidad), por-
que es mas angustioso relacionarse con ellos,
debido al capacitismo que (re)guia las relacio-
nes sociales no mediadas por este signo.

En la experiencia de Margarida, que no
produjo conexiones mas amplias con otras
personas que viven o conviven con la discapa-
cidad visual, su red relacional se volvié extre-
madamente restringida, limitada a su familia
nuclear (padres, marido e hijo), a los rehabi-
litadores y a otras personas con discapacidad
usuarias del CODAVI del mencionado CER
IV, considerando que las amistades que tenia
anteriormente desaparecieron después de que
Margarida empezé a presentar baja vision.

Las imbricaciones publico vs. privado
en las ofertas de cuidados de las
personas con discapacidad

Al igual que en otros ambitos de la asistencia
especializada en salud, la red de atencion a
las personas con discapacidad se constituye,
en gran medida, mediante un entramado de lo
publico y lo privado. Por un lado, porque una
parte considerable de las acciones y servicios
especializados en el pais, histéricamente, son
realizados por servicios privados contratados
por el poder puiblico para atender a los usua-
rios del SUS®”. Por otro lado, por el protago-
nismo de las personas que, en la construccién
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de sus redes de cuidado, cuando logran acce-
der y por diferentes vias, conectan las ofertas
de servicios publicos y privados constituyendo
mapas Gnicos, segln los planes de cuidado
que ellas mismas construyen sobre la base de
sus proyectos de vida®®.

Gloria evalta, por ejemplo, que el tra-
tamiento ofrecido por el CER IV era insufi-
ciente para la evolucion de Bentinho y que
necesitaba méas actividades o terapias. Ella
entiende la limitacién del CER IV y sus es-
trategias para producir barreras en la conti-
nuidad del cuidado para dar acceso a otras
personas que no cuentan con ningun tipo de
cuidado. Bentinho conté con el seguimiento
de varios profesionales, pero con el aumento
de la demanda en el CODEI/SERI, su tiempo
de atencion se redujo de 45 a 30 minutos y, a
medida que fue creciendo, fue desvinculado
de algunas terapias. Ademas, segin ella, el
CER 1V no ofrece la modalidad terapéutica
ABA por falta de tiempo de los profesiona-
les, y por la necesidad de atender la demanda
reprimida del servicio. Gloria también se
enorgullece de que su asociacién ofrezca
diversas actividades para las familias, finan-
ciandose con donaciones, articulaciones con
la intendencia municipal de Jodo Pessoa vy la
sociedad civil, sin necesidad de cobrar valo-
res monetarios elevados, como hacen otras
asociaciones (que también cuentan con pro-
fesionales contratados por el municipio).

Al mismo tiempo, Maria y José dejaron
Brasilia porque no podian acceder a servi-
cios publicos de calidad y la red privada era
demasiado cara, incluso para una pareja con
estudios universitarios que trabajaba para el
gobierno federal. En Jodo Pessoa, ante las
dificultades para acceder a los servicios sa-
nitarios publicos, que siempre han sido su
principal bandera de lucha politica, acceden
a gran parte de los servicios privados a través
de los seguros de salud, siendo dificil mante-
ner financieramente todas las acciones asis-
tenciales necesarias. También insatisfechos
con las modalidades de asistencia desarrolla-
das en Joao Pessoa, encontraron en Recife un
servicio privado que realiza la atencién que
consideraron mas adecuada, pero que genera
dificultad de acceso debido a la necesidad de
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asumir los altos costos implicados. Ademas,
Maria y José se refieren al modo depredador
de la atencién médica para las personas con
trastorno del espectro autista en el sector
privado, también atravesado por una fuerte
judicializacién. Por un lado, denuncian la
existencia de servicios que facilitan la emi-
sion de sentencias, a través de profesionales
que cobran cantidades desorbitadas por ello.
Por otro, que los propios seguros de salud,
debido a los elevados costos en reiteradas de-
rrotas judiciales, en las que se ven obligados
a ofrecer las mas amplias acciones de asisten-
cia, estan construyendo ofertas de atencion
precarias, para desalentar a las familias a re-
currir a la justicia en busca de mas ofertas.

Rita, por su parte, a pesar de senalar la
calidad del CER IV en el diagndstico y en las
terapias de rehabilitacion, reconoce que la
red publica estd sobrecargada por la alta de-
manda. Asi, va al CER IV para obtener los in-
formes necesarios para acceder a los derechos
sociales de su hijo, pero prefiere realizar las
terapias desde la red privada asociada al plan
de salud. Reconoce que hay varias acciones y
profesionales especializados en trastorno del
espectro autista que no puede costear. Asi,
construye el proyecto terapéutico de Joaquim
a partir de sus posibilidades econémicas.

En las narraciones de las tres madres-
ciudadanas-guias de este estudio, es posible
constatar que existe, en la red privada, la pro-
duccién de una multitud de ofertas terapéu-
ticas, que producen un importante mercado
de orientacion capitalista. Maria y José sena-
lan incluso que unas pocas personas tienen
acceso a servicios super individualizados,
con equipos enteros altamente especializa-
dos en técnicas avanzadas de atencion a ni-
fos y nifas con trastorno del espectro autista
que vienen de Sao Paulo periodicamente a
Jodo Pessoa, con pasajes aéreos y hospedaje
pagados por familias de alto poder adquisi-
tivo. Estos profesionales se ponen a disposi-
cion durante toda una semana para atender
a grupos muy restringidos de ninos. Se trata
de acciones terapéuticas, obviamente, de al-
cance limitado a una pequena porcién de la
poblacion, lo que denuncia la existencia de
una flagrante diferencia de acceso debido a




la enorme concentracién de ingresos y a la
desigualdad de clase en nuestro pais.

En cuanto a Margarida, como ya se ha
mencionado, la red privada fue su primera
opcién para la cirugia oftalmolégica, aunque
le costé un dinero que no tenia. Con el fra-
caso de la primera cirugia (en la red privada)
su acceso a la red publica se vio impregnada
de incredulidad y desvalorizacién de las
ofertas de atencién del SUS. Incluso con la
experiencia exitosa de la nueva cirugia rea-
lizada por la red publica, Margarida todavia
mantiene reticencias sobre el SUS, a pesar de
mantener un vinculo con el CER IV y el desa-
rrollo de algunas terapias.

SOBRE EL CAMINO RECORRIDO
HASTA AHORA

Este conjunto de reflexiones, desarrollado a
partir de las situaciones identificadas en la rela-
cion entre nosotros, investigadores del GPECS,
las usuarias-ciudadanas-guias y sus familias,
nos permitié analizar algunos elementos sobre
la produccion de la red de cuidados de las per-
sonas con discapacidad en Joao Pessoa que, en
parte, dialoga con otras localidades.

CARTOGRAFIAR EL TEJIDO DE REDES DE ATENCION PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD, DESDE LA PERSPECTIVA DE USUARIAS-CIUDADANAS-GUIAS

Los analizadores aqui presentados, mas
que contemplar todos los analisis posibles,
nos invitan a profundizar en las trayectorias
singulares de las personas con las que he-
mos desarrollado esta investigacion, para
que las reflexiones realizadas con ellas so-
bre sus experiencias y conocimientos pue-
dan ayudar atin mas a pensar el cuidado
producido. Ademés, destacamos que aqui
optamos por profundizar en el analisis,
tomando casi exclusivamente el punto de
vista de las usuarias-ciudadanas-guias; por
lo tanto, es importante cruzar otros analisis
que permitan un caleidoscopio mas amplio
con las visiones desde los puntos de vista
de otros productores de redes de cuidados
de personas con discapacidad. Las cues-
tiones aqui planteadas se vuelven atin mas
complejas cuando las confrontamos con lo
que estas reflexiones les permiten ver y de-
cir a los trabajadores y gestores de la salud,
desde sus diferentes ambitos, y esa com-
plejidad de perspectivas simétricas puede
potenciar mucho de lo que acabamos de
senalar en este articulo. Tales aspectos, sin
embargo, no figuraban entre los objetivos
que nos propusimos en la presente elabo-
racion, quedando para ser formulados en
estudios posteriores.
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