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RESUMO

A presente pesquisa interage diretamente com o tema da Educacdo Inclusiva e o caminho que
escolhemos é a autonarrativa em que se considera que os diferentes mundos que produzimos
ocorrem no linguajear. E um modo de pesquisar que tem tomado relevo nos Gltimos anos.
Observar com o cuidado de buscar apreender os movimentos, as acdes que 0S sujeitos
coordenam em um percurso de producdo constituiu nossa pesquisa. O locus da nossa
investigacao foi o Centro de Atendimento Psicossocial da Crianca e do Adolescente — CAPSI
— Mossord, um estudo que acontece em perspectiva transdisciplinar, situado no campo
Multidisciplinar das Ciéncias Ambientais, ao considerar uma problematica que interage com
a conservacao da vida de um dos seres vivos no ambiente, 0 ser humano, ser este que vive e
sofre as consequéncias do que somos capazes de produzir como modos de existéncia
linguajeando. O recorte que fazemos esta nas autonarrativas produzidas por diferentes sujeitos
em um programa de extensdo que ocorre desde 2010 no CAPSi de Mossord. Os sujeitos sao
bolsistas do Programa e a coordenadora que integram o coletivo da pesquisa e as acdes na
linguagem envolvem gestos, palavras, dispositivos de poder e de saber que configuram as
realidades que produzimos no transcurso da experiéncia. A equipe integrante da pesquisa
gentilmente nos cedeu diérios de bordo tecidos em encontros com familiares de jovens do
CAPSI. A autonarrativa tem por finalidade a construgdo de um texto a partir dos fatos vividos
pelo autor, 0 modo como exerce a funcdo observador de um percurso vivido por outrem, em
suma, € uma construcdo dos individuos narrados por suas acbes, omissGes, modos de ver,
pensar, sentir e agir de per si. A metodologia autonarrativa pautada na observacdo da prépria
pratica e seguida de interlocucdo e reflexdo tedrica da subjetivacdo dos sujeitos constitui o
modo de vida na dimensdo cognitiva de seres autopoiéticos, no caso dos seres humanos, que
tecem modos de existéncia linguajeando. Os tedricos que mais nos acompanham nos N0SS0S
estudos e investigacdo cientifica, discutem, dialogam nessa perspectiva e aqui destacamos:
Humberto Maturana, Francisco Varela, Mario Osorio Marques, Nize Pellanda, Claudia
Freitas, Edgar Morin, Michel Foucault e Paulo Freire. A pesquisa tem como fundamento
tedrico a ética como modo de “en-agir”, expressao que reconstruimos com base no conceito
de “enacdo” desenvolvido pelo brilhante cientista, bidlogo e filosofo, Francisco Varela, em
suas reflexdes sobre o — conhecimento -. Pudemos compreender que as narrativas das familias
envolvem sofrimentos, combates, desdnimos e muito pesar pela vida que levam junto aos seus
filhos com transtorno de desenvolvimento. Ndo sentem/vivem percursos em que possam
interagir com mudangas, evolucbes, ao considerarmos as dimensdes da acdo médica e
educacional, o que causa certa revolta. Maes, avds, tios ou tias, alguns pais, aqueles que
assumem concretamente e mesmo juridicamente a guarda e educacdo dos jovens manifestam
todo o Amor na experiéncia do cuidado no percurso. Um unico caso que vem na contraméo da
experiéncia e processos de exclusdo em Educacdo pudemos observar nas narrativas da mée de
“H”, quando manifestou que na escola onde seu filho estuda tem pessoas que cuidam bem
dele, que realizam atividades direcionadas a ele, 0 que é motivo de alegria. Os resultados da
pesquisa permitem distinguir todo um fazer necessario para que a experiéncia de jovens com
transtorno de desenvolvimento em Mossoré aconteca na perspectiva do cuidado e do
conhecimento, o que implica em acgdes efetivas e necessarias neste campo onde buscam
atendimento e que compromete instituicdes de Educacdo, Saude Mental e Direito da regido.

Palavras-chave: Jovens, Familiares, Educagdo, Saude Mental, Direito.



ABSTRACT

This research interacts directly with the theme of Inclusive Education, its core is the
autonarrativa when you consider that the different worlds we produce occur in linguajear. It is
a way to research that has taken relief in recent years. Observe with care to seek to apprehend
the movements, actions that subjects coordinate in a production route constituted our research.
The locus of our investigation was the Psychosocial Care Center for Children and Adolescents
- CAPSi - Mossoro, a study that takes place in transdisciplinary perspective, situated in
Multisdiciplinar field of Environmental Sciences, the problem consideraruma interacting with
conservation a life of living things in the environment, the human being, be this who lives and
suffers the consequences of what we are able to produce as linguajeando modes of existence.
The cut we do is in autonarrativas produced by different subjects in an outreach program that
takes place since 2010 in CAPSi of Mossoro. The subjects are Fellows Program and the
coordinator to integrate the collective research and actions in language involving gestures,
words, power devices and to know that shape the realities that we produce in the course of the
experiment. A staff member of the research kindly gave us logbooks tissues in meetings with
CAPSI the young family. The autonarrativa aims to build a text from the events experienced
by the author, how has the viewer function of a journey lived by others, in short, is a
construction of individuals narrated by its actions, omissions, ways of seeing , think, feel and
act in itself. The autonarrativa methodology guided by the observation of the practice and
followed by dialogue and theoretical reflection of the subjects' subjectivity is the way of life
in the cognitive dimension of autopoietic beings, in the case of humans, weaving modes of
existence linguajeando. Theorists who accompany us in our studies and scientific research,
discuss, dialogue in this perspective and here we highlight: Humberto Maturana, Francisco
Varela, Mario Osorio Marques, Nize Pellanda, Claudia Freitas, Edgar Morin, Michel Foucault
and Paulo Freire. The research is theoretical foundation ethics as a way of "en-act", an
expression that reconstructed based on the concept of “enaction” developed by the brilliant
scientist, biologist and philosopher, Francisco Varela, in his reflections on the - knowledge -.
We understand that the families of narratives involve suffering, fighting, discouragement and
sadness at the life they lead with their children with developmental disorder. They do not feel
/ live tracks where they can interact with changes, developments, to consider the dimensions
of medical and educational action, which causes certain revolt. Mothers, grandparents, uncles
or aunts, some parents, those who take concrete and even legal custody and education of
young people express all the Love in care experience along the way. A single case that comes
against the experience and processes of exclusion in Education were able to observe the
mother's narratives of "H" when said that the school where your child studies have people
who take care of him, which carry out activities aimed at him, that is joy. The survey results
serve to distinguish a whole do necessary for the youth experience in Mossoro developmental
disorder occurs in the context of care and knowledge, which implies effective and necessary
actions in this field where they seek care and compromising Education institutions , Mental
Health and Law in the region.

Keywords: Youth, Family, Education, Mental Health Law.
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1 INTRODUCAO

A presente pesquisa interage diretamente com o tema da Educagdo Inclusiva, o seu
cerne é a autonarrativa. E um campo de investigacdo que tem tomado relevo nos Gltimos anos.
Observar e analisar as formas de acolhimento e de potencializacdo das capacidades humanas
de conhecer, produzir, conviver e configurar a realidade em que vivemos constitui, N0 n0sso
entendimento, um fazer necessario. Portanto, ao situar o projeto no campo Multidisciplinar
das Ciéncias Ambientais, ressaltamos que se trata de problematica que interage com a
conservacao da vida de um dos seres vivos no ambiente, o ser humano, ser este que vive e
sofre as consequéncias do que somos capazes de produzir nas linguagens. Tomamos como
material empirico autonarrativas dos sujeitos da pesquisa, tendo sido observado, 0s gestos,
palavras, dispositivos de poder e de saber que configuram as realidades que produzimos no

transcurso da experiéncia.

O ato de escrita é um encontro conosco e com o0 mundo que nos cerca. Nele
encetamos uma fala com o nosso intimo e, se quisermos abrir-nos, também
com os outros. Implica reflexdes a niveis de profundidade variados. As
narrativas revelam o modo como os seres humanos experienciam o mundo.
[...] Geralmente é dificil ganhar o habito de escrever narrativas. Perante a
folha de papel em branco, o professor normalmente pergunta-se sobre o que
ha de escrever. Algumas perguntas muito simples, para comecar, podem
ajudar. S8o perguntas do tipo: O que aconteceu? Como? Onde? Por qué? O
gue senti, eu e/ou as outras pessoas envolvidas? O que penso relativamente
ao que aconteceu? (ALARCAO, 2011, p. 57).

Observar e agir na forma da tessitura de uma rede de escritas € um caminho de
pesquisa que tem relacdo com o trabalho do cientista Heinz von Foerster e, especialmente,
uma obra em que outros brilhantes cientistas escreveram em sua homenagem, como forma de
agradecimento pela ruptura paradigmatica que seus estudos proporcionaram, livro intitulado
“El Ojo del observador: contribuigdes ao construtivismo”. Uma rede de pesquisadores onde
encontramos Edgar Morin, Francisco Varela, Humberto Maturana, Fritjof Capra, dentre tantos
outros, nos ajudam a compreender que os mundos se produzem em redes sociotécnicas,
tessituras de linguagem e que, enquanto seres vivos humanos, nada antecede 0 nosso operar
como observadores. Morin confronta no livro “O Método 1: a natureza da natureza! A ilusao
de objetividade no fazer ciéncia. Mas todos eles beberam de uma fonte, que foi e segue sendo
o trabalho do filosofo e fisico Heinz von Foerster. Entre os escritos, destacamos a leitura de
Pellanda e Demoly (2014), ao se referirem ao modo humano de fazer-sentir-conhecer:
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Von Foerster em suas valiosas contribuicdes a Segunda Cibernética fez uma
distingdo entre “maquinas triviais“ e “maquinas ndo-triviais” para destacar
0S Vivos como maquinas auto-reguladoras. As maquinas triviais trabalham
com regras fixas em termos do principio do estimulo-resposta e dependem
de um operador externo. As maquinas nao-triviais, pelo contrario, séo
aquelas que possuem um dindmico estado interno, capaz de se auto-
modificar, de acordo com as perturbacbes de forma né&o-previsivel,
apresentando novidades. Mas a ideia de maquina esta sempre presente, sem
gue seja estranha ao humano e mesmo, ao vivo. Essas elaborages
permitiriam, mais tarde, que von Foerster fizesse amplia¢des de seu sistema
de pensamento para pensar as questdes do conhecimento e a educacéo (von
Foerster,1996).Uma das marcas das praxis educacionais tradicionais é a
trivializacdo do ensino. Essa atitude ndo é indcua, porque toca em aspectos
constituintes do humano, como as questbes de formular problemas e
autonarrativas como mecanismos de auto-constituicao e de auto-mobilizacéo
(PELLANDA e DEMOLY, 2014, p. 74-75).

Ao estarmos no mundo interagimos com redes ja tecidas, mas nossa constituicao
autopoiética enquanto sistemas que se produzem a si mesmos linguageando, podemos afetar e
sermos afetados com o que nos cerca. Mas 0 que nos cerca nao especifica ou determina o que
se passa conosco. Ha troca de sinergia com o ambiente, 0s seres vivos e 0s seres humanos
conhecem como efeito de interaces com os mais diferentes modos de linguajear. Vamos
produzindo mundos em que queremos viver, para o0 melhor ou para o pior, em rede.

Seguimos aprendendo sobre o modo de implementar o olhar observador, na leitura dos
escritos de Beatriz Rocha Araujo, em seu artigo, “Auto—narrativas como constituicdo de si,
diz:

O movimento cibernético teve duas etapas principais. A primeira foi
constituida de pesquisas com importantes inovagdes metodoldgicas, mas ainda
carregava um ranco determinista. O que a distinguia de uma abordagem
behaviorista era 0 mecanismo da realimentacdo, que mostra um trabalho
interno do sistema muito diferente da linearidade entradas e saidas (input e
output). A chegada do cientista vienense ao grupo cibernético, Heinz VVon
Foerster (2003), representou uma guinada no movimento que se tornou
mais complexo. O autor aplicou os principios cibernéticos aos sistemas
vivos e introduziu o observador na realidade observada, destacando a
inseparabilidade sujeito/objeto derrubando com isso um dos dogmas mais
sagrados do antigo paradigma: a neutralidade do pesquisador calcada no
pressuposto da separacdo rigida sujeito/realidade observada. Aliés, a
fisica quéntica ja havia intuido isso ao mostrar uma realidade mutante que
depende do observador para se constituir (PELLANDA, 2009). Grifo nosso.

Enguanto observador implicado, responsdvel pelo texto que produzo, pelas
construcdes aqui colocadas, estou interagindo em meio as redes sociotécnicas e politicas

cognitivas, onde temos as Politicas de Saude Mental e as Politicas de Educacdo que tratam
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das circunstancias de vida de pessoas com transtorno de desenvolvimento. Chegamos a
criacdo dos Centros de Atengdo Psicossocial em meio a um processo reconhecido como “luta
antimanicomial”, que ¢ quando passamos a discutir em nossas sociedades o que nos leva a
considerar algo como nomrla e/ou como patolégico. Procuramos, como resultado de muitas
lutas, construir leis e politicas que consideram a necessidade do acolhimento da diferenca no
social. O Centro de Atendimento Psicossocial da Crianca e do Adolescente — CAPSI —
Mossoro6 que atende em médica 150 criancas e jovens com transtorno de desenvolvimento foi
0 lécus da nossa investigagao.

Ao iniciar com nossa escrita sobre “autonarrativas como modo de en-agir no Centro
de Atencdo Psicossocial da Infancia e Adolescéncia — CAPSi/Mossor0, projeto que
apresentamos a andlise do Curso de Mestrado em Ambiente, Tecnologia e Sociedade,
destacamos algumas leis da Educacdo que trazem avancos significativos e que nos ajudam a
definir a questdo sobre a qual nos debrugamos na pesquisa.

A Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, institui no Brasil que cabe ao Poder Publico
e aos seus Orgdos assegurar as pessoas com deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos
basicos, inclusive dos direitos a educacdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social,
ao amparo a infancia e a maternidade e de outros que, decorrentes da Constituicdo e das leis,
propiciem seu bem-estar pessoal, social e econdmico, ressaltamos aqui o pleno exercicio de
seus direitos basicos a educacao.

Com a pesquisa autonarrativa também buscamos fazer inferéncias e consideragdes
com a Constituicdo Federal de 1988 e a nova lei brasileira de inclusdo, Lei 13.146/15 que
entrara em vigor em 2016. O que ensejou uma cartilha para que os pais e 0s responsaveis
pelas criancas e jovens possam vislumbrar mais facilmente seus direitos e terem as méos
ferramentas para a agéo.

A experiéncia em projetos de educacdo inclusiva integra o percurso do pesquisador
que passou a acompanhar o trabalho desenvolvido pelo Programa Oficinando em Rede da
UFERSA, com o foco para os movimentos, observacdo e analise sobre acontecimentos nesta
relacdo entre saude mental, educacdo e direito, acontecimentos trazidos na forma de
autonarrativas de um coletivo de trabalho sobre como percebem as circunstancias em que
vivem criangas e jovens atendidos em ambientes de saide mental de Mossor0. Sabemos que
estamos ainda distantes da concretizacdo do que esta indicado como dever do Estado de ser
assegurado as criangas e jovens com transtorno de desenvolvimento.

Ao fazermos referéncias aos transtornos de desenvolvimento, conceito recente adotado

no campo da Educacdo Especial, queremos distinguir sujeitos que podem apresentar
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circunstancias como: autismo, depresséo, deficiéncia mental, entre outros quadros que 0s
asseguram o direito ao atendimento em ambientes de saide mental, para além do trabalho
realizado em escolas regulares de ensino. Sobre as circunstancias dos sujeitos que demandam
0 atendimento em educacdo, vale destacar recortes da educacdo inclusiva, pois se faz
necessario relacionar o desenvolvimento do alunos com suas praticas de aprendizagem desses
sujeitos.

A aquisi¢ido de conhecimento ndo é somente uma questdo de instrucio
formal e tedrica. O conteldo da educacdo deveria ser voltado a padrdes
superiores e as necessidades dos individuos com o objetivo de torna-los
aptos a participar totalmente no desenvolvimento. O ensino deveria ser
relacionado as experiéncias dos alunos e a preocupagdes praticas no sentido
de melhor motiva-los (BRASIL, 1994). (grifo nosso)

A pesquisa considera uma experiéncia em andamento, como ja referimos, e apresenta
as observagdes realizadas no &mbito do CAPSi Mossord. Fizemos observagdes e analises que
contaram com autonarrativas construidas pelos bolsistas que semanalmente interagem com
jovens e familiares no ambiente, bolsistas envolvidos em um programa apoiado pelo
Ministério da Salde em sua 3% edicdo, e ainda nossa prépria observacdo, ao termos sido
acolhidos em encontros com familiares na instituicdo CAPSI, justamente quando o proposito
era conversar sobre as experiéncias em Educacao.

Consideramos em nosso trabalho as circunstancias de vida dos jovens com transtorno
de desenvolvimento, problematizando também seus aspectos legais que tornam visiveis 0 ndo
cumprimento da legislagdo em vigor a aplicagdo dos direitos fundamentais. O modo da
pesquisa intervencdo, onde ndo apenas identificamos problemas, nos levou ao final a indicar
possibilidades de acbes concretas para gue possamos seguir avancando na promocao da
incluséo educativa e social.

O que nos interessa na pesquisa é fazer uma observagdo e analise na perspectiva da
autonarrativa, bem como o exame de documentos legais, com o fito de alertar os pais,
responsaveis, sejam eles tutores ou mesmo os curadores, quando atingirem a maioridade civil.
Tangenciamos as analises das politicas publicas que tornam visiveis 0s modos de conceber e
de se relacionar com os sujeitos, quando estes organizam suas formas de existéncia na

condicgéo de serem afetados por transtornos de desenvolvimento.
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2 AUTONARRATIVAS COMO MODO DE CONHECER

A autonarrativa tem por finalidade a construcdo de um texto a partir dos fatos vividos
pelo autor ou pesquisador, a respeito da vida de outrem, uma constru¢do do individuo ou
individuos narrados por suas acdes, omissdes, modos de ver, pensar, sentir e agir de per si.
Também constitui uma mudanca paradigmatica de enorme significancia nos estudos
académicos dos ultimos anos.

Como assevera Bourdieu (1996), a ideia de historia de vida, de forma cientifica, deve
se dissipar da vida do individuo ou individuos narrados, de certa forma o relato coerente

podera ser uma construcao aleatdria ou ndo biogréafica.

Produzir uma historia de vida, tratar a vida como uma histdria, isto é, como o
relato coerente de uma sequéncia de acontecimentos com significado e
direcdo, talvez seja conformar-se com uma ilusdo retorica, uma
representacdo comum da existéncia que toda uma tradigdo literaria nédo
deixou e ndo deixa de reforcar. (...) O real é descontinuo, formado de
elementos justapostos sem razdo, todos eles Unicos e tanto mais dificeis de
serem apreendidos porque surgem de modo incessantemente imprevisto, fora
de proposito, aleatério (BOURDIEU, 1996, p. 185).

O relato a principio sera sempre coerente com percursos de vida, porém, oS
acontecimentos seguem uma direcdo e um sentido que muitas vezes fogem a observacdo do
narrador quanto a coeréncia da narrativa que est em apreciacdo. A observacdo que fazemos
aqui é a respeito da investigacao cientifica feita in loco por Malinowski nas ilhas Trombrian
quando da sua pesquisa na Nova Guine. Sair do gabinete e pesquisar a vida dos nativos da
regido foi um marco na seara dos estudos etnograficos para a época, sdo mudancas no
entendimento do que significa fazer ciéncia, pesquisar, conhecer, por isso sito uma pesquisa
de significativa importancia. Trazemos um pouco dos muitos comentarios e narrativas a
respeito da experiéncia do autor que redundou em diversas publicacdes, dentre elas “Os
Argonautas do Pacifico Ocidental”, publicado em 1922, com prefacio de James Frazer (1854 -
1941). Esta obra € considerada como a primeira etnografia, precursora do emprego da
etnografia. Bronistaw Malinowski traz o relato do seu trabalho de campo realizado entre 1914
e 1918, quando viveu nas llhas Trobriand. O novo método de trabalho de campo, ou seja, fora
do gabinete, de modo que o pesquisador passa a conviver com 0s sujeitos pesquisadora passa
a ser conhecido como etnografia.

Pensamentos: Escrever o diario retrospectivo sugere muitas reflexes: um

diario € uma ‘histéria’ de eventos inteiramente acessiveis ao observador, €,
mesmo assim, escrever um diario exige um conhecimento profundo e um
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treinamento meticuloso; mudanca do ponto de vista tedrico; a experiéncia
em escrever leva a resultados inteiramente diferentes mesmo que o
observador permaneca 0 mesmo — quanto mais se houver observadores
diferentes! Consequentemente ndo podemos falar dos fatos objetivamente
existentes: a teoria cria os fatos. Consequentemente, a ‘histéria’ ndo existe
como ciéncia independente. A histéria é a observagédo dos fatos a medida que
o tempo da origem a elas. — A vida que deixei para tras é opalescente, um
brilho de muitas cores. Algumas coisas me surpreendem e me atraem. Outras
j& morreram. (...) Ambicdes, a necessidade de estar em atividade e de dar
uma expressao mais precisa as minhas ideias (MALINOWSKI, 1997, p.
145).

O que se discute hoje é considerar a grande importancia da autonarrativa, por
considerar que o pesquisador também pode se imitir no lécus da pesquisa, ou do seu objeto
para retratar com maior fidedignidade os resultados. E certo que até certo ponto o pesquisador
poderd interferir na pesquisa, mas aqui ndo discutiremos 0s pormenores da possivel
interferéncia na pesquisa. Isto porque ja sabemos, inspirados nos estudos da cibernética de 22
ordem que todo o conhecimento € sempre um conhecimento para um observador. Ndo ha
neutralidade no operar da ciéncia e a mesma é sempre da ordem da invengao.

Desde o século XV até o século XIX o paradigma predominante na
construcdo de ciéncia foi o paradigma cartesiano, pelo qual o conhecimento
se d& numa relacdo estavel e linear do sujeito com o objeto. O paradigma
cartesiano considera, por um lado, a realidade de forma linear,
fragmentada como se fosse uma colecdo de coisas e, por outro lado,
estavel onde o sujeito que estuda essas questdes é sempre externo a elas,
ndo influenciando nas suas concepcdes. Dessa forma, a realidade é a

simples representacdo de coisas e estados externos ao ser humano
(LORENCATTO, 2014) (grifo nosso).

Embora tenhamos que dar importancia as questdes da constituicdo da escrita de si para

a analise, 0 que nos interessa € como 0 sujeito explica e inscreve as suas agdes no escrever e

como estas explicaces podem ser validadas em uma rede de pesquisadores. Modos de olhar e

explicar compde o fazer do pesquisador — observador que analisa circunstancias do viver — e

este vai apresentando as redes das quais participa nas distin¢cbes que faz como observador.

Gregory Bateson é considerado um cientista brilhante e dos que mais contribuiu na historia da
ciéncia com esta mudanca paradigmatica em curso. O autor nos esclarece:

A tradicdo epistemoldgica herdada do paradigma cartesiano-newtoniano de

essencializacdo da realidade vendo essa como algo objetivo que acontece

independentemente de nossa agdo como sujeitos cognitivos € substituida em

tempos de complexidade pela postura de abordarmos a realidade como

fluxos de energia, como processo de fazermo-nos ao mesmo tempo em que

estudamos essa realidade. Dai a importancia que colocamos nas questdes
da constituicdo de si a partir da auto-escrita e da leitura. Aquela atitude
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de fundo do paradigma classico que esqueceu 0 sujeito e estava preocupada
com as generalizacbes e as metanarrativas comeca a ceder lugar na
complexidade para o singular, destacando o papel da diferenca para a
aprendizagem e a evolucdo. (BATESON, 1991) (grifo nosso).

Assentar os percursos de vida pensados como a metodologia e discorrer sobre algo para
além do quadro légico-formal, positivista implica em um olhar sob a 6tica perspectiva lato
sensu, ou seja, aberta e incorporada a subjetividade como sendo o elemento primordial da
epistemologia neste campo de estudo.

Adentrar nos estudos e pesquisas das narrativas é saber que o sujeito € um todo em que
objetividade e subjetividade operam, o objeto emerge na explicacdo do observador e os
processos ocorrem de modo complexo. Assim tem sido feito em uma potente rede de
pesquisas, estudos que outrora surgiram com as narrativas de Malinowski nos anos 20 e 30
nas ilhas Trombrian, na Polinésia e que ganharam forca em tantas outras redes, como as que
indicamos sendo parte dos estudos do conhecido Movimento Cibernético.

A autonarracdo desenha-se na subjetividade e estrutura-se num tempo (PINEAU,
1988), tempo de lembrar, de narrar, de refletir, de construir associacOes, de estabelecer
sentidos ao que foi vivido, a partir de significados particulares e coletivos de diferentes
experiéncias formadoras. Segundo Mariotti, as narrativas sdo de suma importancia, desde a

mais simples histdria ou estoria até as narrativas biblicas.

As mudancas de habitos mentais levam a mudangas na construcdo social da
realidade. Entre os instrumentos mais eficazes para essas mudancas por meio
da retorica estdo as narrativas. Todos sabem que contar histérias € um meio
milenarmente eficaz de influenciar pessoas: se vocé quiser que aquilo que
tem a dizer seja compreendido de maneira rapida, conte histérias. A Biblia e
os demais livros tradicionais estdo cheios delas: parabolas, contos, mitos, e
sua simplicidade ndo deve ser confundida com simplificagdo, nem muito
menos com superficialidade (MARIOTTI, 2010, p. 223).

A autonarrativa € um modo de dizer a si e ao outro como explicamos e/ou sentimos
algo, como observamos os fendmenos e os distinguimos enquanto observadores. E um modo
de conhecer e explicar que tem tomado vulto atualmente com estudos como os de Nize
Pellanda, principalmente. Edgar Morin e Paulo Freire nos deixam entrever um pouco suas
narrativas, bem como as observacGes e estudos realizados outrora pelos pesquisadores
Humberto Maturana e Francisco Varela.

A imers&o nas leituras nos fez perceber o quanto este caminho vem se ramificando nos

campos das ciéncias humanas e sociais, com destaque para o0s estudos sobre inclusdo
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educativa e saide mental, onde encontramos o trabalho de Claudia Rodrigues de Freitas. A
pesquisadora esclarece bem em sua obra: “Mulher - Professora em Escola Especial: Ecos,
Vozes ¢ Marca das Diferencas” como pode utilizar a escuta de autonarrativas para
compreender as escolhas realizadas por mulheres professoras, escolha em trabalhar em escola
especial, onde, de algum modo, estd colocado no imaginario que ali estdo aqueles que
apresentam dificuldades em aprender. A autora tece suas narrativas no espaco escolar com as
professoras, a partir das subjetividades dos sujeitos considerados com necessidades educativas
especiais no espaco escolar.

Com muita humildade e cientificidade, a Profa Dra Karla Rosane do Amaral Demoly
contribuiu de forma significativa na referida obra quando fez o seu prefacio a 1% edigcdo, com
muito zelo, propriedade e amor incondicional que nutre pelos sujeitos com transtornos

mentais. Isso fica evidente quando escreve:

A escrita de Claudia se coloca enguanto espaco de aprendizagem, um novo
modo de pensar o conhecimento que se faz enquanto processo imbricado
com 0 Nnosso viver e com a invencdo da realidade. O ato de conhecimento se
mostrar neste texto enquanto um ato de amor, pois o investimento de Claudia
caminha no sentido da busca de um saber sobre como se constituem
ensinantes as mulheres professoras em escolas especiais (DEMOLY,
Prefacio a 1% ed, 2004).

A professora Karla Demoly prossegue no paragrafo seguinte e nos permite perceber,
na obra da autora, o quanto o papel da escola é importante para a producdo de subjetividades,
também preconceituosas que sdo forjadas a partir de medos e preconceitos. E, de forma
categorica, expressa 0 pensamento da pesquisadora dizendo:

A autora estabelece um didlogo com suas colegas professoras, toma o fazer
cientifico como um espacgo que a implica na reflexdo de um problema que
toca mais de perto. Ha uma teia tecida na trama dos vinculos de
aprendizagem que marcam a vida de mulheres professoras que escolhem
ensinar-aprender em escola especial. A escola também constréi redes de
poder-saber, dispositivos que fazem falar e calar. Experiéncias escolares das
professoras mostram, nesta pesquisa, 0 quanto a escola participa da producao
de subjetividades que, em muitos casos, forjam medos, preconceitos,

impossibilidades de aprender, de ser ou se mostrar diferente (DEMOLY,
Prefacio a 1% ed 2004).

Dessa forma, 0 que nos moveu na pesquisa foi narrar como percebia as vidas dos
jovens com transtorno que também encontram-se no espago ndo escolar, participam de
oficinas com tecnologias digitais, para aferir o quanto existe de algo mobilizado por trés das

vivéncias de cada sujeito envolvido na pesquisa. Tivemos ainda a oportunidade do encontro
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com familiares, onde percebemos que manifestam grande interesse em conversar, narrar
experiéncias relacionadas a educacéo de seus filhos.

Assim, 0s sujeitos com transtornos de desenvolvimento nds pudemos conhecer a partir
das autonarrativas do pesquisador e com a significativa ajuda de vérios bolsistas do Programa
Oficinando em Rede, coordenado pela professora Dra. Karla Rosane do Amaral Demoly. E

uma pesquisa que nos transforma no bojo de sua realizacdo, somos afetados pelo tema.

3. QUESTAO CENTRAL DA PESQUISA

A partir de uma experiéncia inicial como pesquisador em processos de inclusao
educativa e da aproximagdo com a experiéncia em andamento do Programa Oficinando em
Rede de Mossor0, experiéncia esta que coloca em questdo processos de jovens em ambientes
de educacdo e de saude mental, eu me coloco a seguinte questdo de pesquisa: - Como jovens
com transtorno de desenvolvimento e suas familias experienciam formas de convivéncia e
trabalho nos ambientes da Educacdo e da Saude Mental e que ferramentas juridicas existem

para que possam agir com vistas a melhorar suas formas de existéncia?

4 OBJETIVOS

Buscamos nesta pesquisa observar e analisar modos de en-agir relacionados a
processos de inclusdo educativa de jovens com transtorno de desenvolvimento que sdo
passiveis de observacdo em uma experiéncia com jovens e familiares no Centro de Atencéo
Psicossocial da Infancia e Adolescéncia — CAPSi/Mossor0. En-agir, conforme ja referimos, é
uma expressdo que construimos a partir da construcdo de Francisco Varela, filésofo e bidlogo
que, para explicar o conhecer, apresenta este novo conceito em suas construcoes. Para
distinguir o modo como conhecemos, processo este insepardvel do modo como vivemos, é
essencial observar o modo como coordenamos coordenacOes de agdes consensuais
linguajeando com os outros, enacbes que podem acontecer na forma de gestos, escritas,
emocdes na convivéncia.

O desenvolvimento do trabalho aconteceu de modo que buscamos compreender o em-
agir a partir da observacdo e analise de acontecimentos e circunstancias que integram a
experiéncia de jovens com transtorno de desenvolvimento. Foi importante observar e

escrever, compor a nossa narrativa mediante a analise de modos como 0s jovens estdo
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envolvidos em coordenagdes de coordenacdes de acGes nos ambientes de Educacdo e de
Saude Mental. Como ferramentas para nossa pesquisa, contamos com excertos, escritas de
diarios de bordo — autonarrativas de bolsistas e professores — que foram construidas com o
proposito de acompanhar percursos e producdes -, focalizando expressfes, perguntas,
comentarios em que tratam de processos vividos pelos jovens nos ambientes de Educacéo e de
Saude Mental.

Ao mesmo tempo, enquanto pesquisador, fomos desenvolvendo a experiéncia da
construcdo da autonarrativa propria, quando tornamos o diério de bordo ferramenta valiosa
que permite a inclusdo do observador no sistema que observa. Como esta foi uma experiéncia
significativa para o proprio pesquisador, optamos por realizar breve discussdo sobre o
emprego de autonarrativas em pesquisa qualitativa, que € justamente o caso de nosso trabalho.

Como proposito, assumimos também o desafio de indicar e esclarecer familiares
através de um informativo juridico e legal, a respeito dos direitos dos seus filhos e tutelados,
como modo de devolugdo e agradecimento pelas vidas que nos emprestaram com suas
narrativas, pois assim podem ter acesso a informacdes sobre que direitos seus filhos com
transtorno mental possuem, amparados na legislacdo, para que possam agir e seguir

melhorando as formas como habitam os ambientes de Educacéo e de Saude Mental.

5. ACONSTRUCAO DA FORMA

A pesquisa direciona nossa atencdo a experiéncia de jovens envolvidos no Programa
Oficinando em Rede e a um conjunto de estudos que tratam do tema da Inclusdo Educativa e
Social.

O fato da realizacdo da pesquisa ter sido no CAPSi Mossoré ndo implica, para o
referido espaco, nenhum tipo de descrédito para com os funcionérios, bolsistas e
pesquisadores. Ao contrario, buscamos observar os relatos e as narrativas de vidas e histérias
desses sujeitos. O papel dos funcionarios e demais colaboradores foram observados como se
constituindo de grande empenho, dedicagdo e muito amor pelo fazer em prol do outro.

A observacdo autonarrativa traz em si uma sintese de um pesquisador que se assenta
sob os escritos do seu proprio texto, escritos estes que na visdo de Hidalgo (2013)
configuram: “[...] um texto autobiografico e literario que apresenta varios tracos de oralidade,
inovacdo formal, complexidade narrativa, fragmentacdo, alteridade, falta de unidade e
autocomentarios, que tende a problematizar a relag@o entre escrita e experiéncia” (HIDALGO,

2013, p. 223 apud GASPARINI, 2008, p. 311).
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Para efeito de estudo e pesquisa, importa destacar o trabalho de Nize Pellanda
Pesquisadora incansavel e que tem se concentrado na discussdo sobre a “metodologia da
primeira pessoa” e sobre o emprego de autonarrativas como modo de aproximacdo de um
fendmeno que queremos explicar.

A presente dissertacdo traz a luz uma investigacdo autopoiética com as atividades
realizadas pelo Programa Oficinando em Rede que é um Programa de Extensdo da
Universidade Federal Rural do Semiarido, tendo sito levado a termo e com muita dedicacdo e
empenho pela professora Dra Karla Rosane do Amaral Demoly e toda a sua equipe de alunos
bolsistas. A equipe realiza diferentes tipos de oficina com 0s sujeitos com transtornos mentais
e considera seus envolvimentos com as novas tecnologias. Estudantes de diferentes areas, em
meio a convivéncia com o0s sujeitos, identificam uma questdo sobre a qual desejam se
debrucar mais de perto e, eis que assim, emergem diferentes projetos de pesquisa intervencéo,
projetos estes relacionados com suas areas de formacéo.

A oportunidade de conhecer e participar desta rede de trabalho e trazer a nossa
contribuicdo a partir do Direito foi, pouco a pouco, desenhando a pesquisa que procuramos
aqui apresentar.

Assim, o Primeiro Capitulo da nossa pesquisa comeca com a descri¢do das agdes e a
proposta do estudo que é descrever a importancia da narrativa para a pesquisa cientifica nos
ultimos anos.

No Segundo Capitulo, adentramos na investigacdo das narrativas no CAPSi Mossoro
que é o cerne dos escritos cientificos e com base na construcdo dos sujeitos, a partir da
observacdo de um percurso e trabalho, da andlise de escritas que acontecem como
autonarrativas a partir das acdes dos sujeitos. Buscou-se compartilhar a pesquisa cientifica
com os bolsistas que ja estavam engajados no Programa Oficinando em Rede, sendo suas
contribuigdes significativas para as observacdes e narrativas.

O Terceiro Capitulo traz informacdes a respeito da legislagdo, mais diretamente a
Constituicdo Federal de 1988 e a Lei 13.146/15 que entrara em vigor em janeiro de 2016 e
que tutela a protecdo de sujeitos com transtorno de desenvolvimento. Aqui nos ocupamos de
explicar quais sdo os direitos que familiares precisam conhecer para que obtenham éxito
quando das informacg6es buscadas para seus filhos junto ao poder publico.

Concluimos nossa pesquisa com a apresentacdo dos resultados, do que pudemos
aprender sobre as circunstancias dos sujeitos com transtorno neste percurso, 0S processos que
experimentam entre salde mental e educacdo. Ressaltamos, ainda, os desafios que ainda

temos pela frente quando queremos produzi formas de existéncia ancoradas na ética do
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cuidado e do respeito a nds mesmos e ao outro, na diferenca. Procuramos ainda descrever de
forma objetiva o papel do poder publico frente a situacao de vulnerabilidade dos sujeitos com

transtorno de desenvolvimento, sobre 0s quais pousamos a nossa atencao na pesquisa.

6 AUTONARRATIVAS DO PESQUISADOR

6.1 AS AUTONARRATIVAS NA PERSPECTIVA DAS AQC)ES DO OFICINANDO EM
REDE DA UFERSA

A autonarrativa do pesquisador se assenta sob um olhar “atento, implicado”, entretanto
com o desejo de aprender, escutar, acompanhar as pistas que 0s acontecimentos nos apontam
para seguir na pesquisa. E por demais uma pesquisa intervencdo. Todo pesquisar é uma
intervencdo, criacdo de mundos, de sujeitos, de conhecimento. A atitude do cuidado em
relacdo a experiéncia do outro, o desenvolvimento de uma escuta sensivel situa o pesquisador
em uma posicdo de observador, capaz de identificar pistas, recorréncias, coordenacdes de
acoes que permitem explicar processos de vida e de conhecimento.

A pesquisa autonarrativa pode e deve ser escrita na primeira pessoa. Até porque a
escrita parte da observacdo do narrador, que na perspectiva malinowskiana seria o
pesquisador participante. Os nomes dos sujeitos observados foram modificados para néo
permitir a identificacdo. Assim, buscamos preservar a identidade dos sujeitos da pesquisa.

Ao ser acolhido nas oficinas do CAPSI, pude perceber que o0s jovens sdo convidados a
explorar as potencialidades operativas das redes virtuais, sonoras, audiovisuais, bem como as
relacbes entre eles, os bolsistas, os funcionarios e a comunidade. A intervengdo é feita em
redes de conversacdo, colocando as tecnologias de informagdo e comunicacdo a servigo de
uma enunciagdo propria de jovens com transtorno global de desenvolvimento, fazendo-os
protagonistas e ndo coadjuvantes na organizacao de redes que as tecnologias vém favorecer.

O Programa de Extensdo acontece duas vezes por semana e as oficinas sdo
desenvolvidas pelos bolsistas com criancas, adolescentes e jovens com transtorno mental e
Coordenadas pela Professora Dra Karla Rosane do Amaral Demoly do Departamento de
Agrotecnologia e Ciéncias Sociais — DACS da Universidade Federal Rural do Semiarido —
UFERSA.

O projeto se assenta fundamentalmente com base nos principios da reforma
psiquiatrica, pois busca-se com estas intervencGes construir metodologias que sdo uma

alternativa ao isolamento e aos tratamentos antes autorizados nos antigos manicémios. Pude
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observar oficinas que fomentam a conversacdo, bem como a escrita digital, ou ainda a

experiéncia dos jogos coletivos que potencializam processos de conhecimento e experiéncias

de producdo com imagens, sons e/ou escritas.
A interacdo de criangas diagnosticadas como autistas com as maquinas digitais
tem nos tablets, dispositivos com telas sensiveis ao toque, aspectos muito
importantes para serem pensados em relacdo ao tratamento psicopedagdgico
das mesmas. O autismo, que é um transtorno do desenvolvimento infantil, tem
como uma caracteristica importante a dificuldade de comunicagdo. E, como
referido, a comunicacéo esta profundamente ligada a cognicéo. Atualmente, as
abordagens do autismo apresentam a forte tendéncia de apostar na
neuroplasticidade do cérebro. Ou seja, pesquisas cada vez mais numerosas e
sofisticadas em neurociéncias estdo mostrando a grande capacidade que tem o

cérebro de se reconfigurar com diferentes aprendizados (PELLANDA,
BOETTCHER; KELLER, 2012).

As préaticas das oficinas acontecem em perspectiva transdisciplinar, pois retne
estudantes bolsistas de diversos cursos de graduacdo da UFERSA: administracdo, direito,
ciéncia e tecnologia, engenharia de producdo, engenharia mecanica, bem como profissionais
de diferentes saberes. A equipe do CAPSi conta com profissionais graduados, pds-graduados,
especialistas para o atendimento multidisciplinar, como médicos psiquiatras, psicélogos,
terapeutas ocupacionais, enfermeiros, assistentes sociais, psicopedagogos, educadores fisicos,
arte educador (cinema, musica e poesia). Inclui os saberes das criancas, adolescentes e jovens,
além dos pesquisadores da UFERSA, da pos-graduacdo como alunos do mestrado em
Ambiente, Tecnologia e Sociedade. Transdisciplinar aqui porque ndo se trata apenas do
encontro de olhares de diferentes areas e campos de atuacdo profissionais, mas sim de um
trabalho onde ha continua discussao no bojo de sua realizacdo. Os estudantes do Direito falam
desde o olhar do Direito, mas tem a oportunidade de produzir uma sensibilidade para as

questdes humanas e sociais das mais prementes de nosso tempo.

As familias dos pacientes e usuérios, jovens e criancas, também sdo convidados a
participarem da experiéncia, acompanhando e interferindo em todo o percurso de interagdo. O
Projeto € uma forma de contribuir na producdo de metodologias para atendimento dos jovens
em um ambiente sensivel equipado com tecnologias digitais e, a0 mesmo tempo, sensibilizar a

sociedade para uma mudanga nos modos de relacdo com a satide mental.
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6.2 O OLHAR OBSERVADOR EM REUNIAO COM OS PAIS NO CAPSi: sobre 0s jovens

e a Educacéo

O Programa Oficinando em Rede oportuniza aos sujeitos uma maior interagdo com as
novas tecnologias digitais. Em uma primeira observacdo, nosso espirito encheu-se de uma
alegria incomensuravel, pois o espaco era e continua sendo de total acolhimento para os
sujeitos acometidos por transtornos da saide mental. Observamos criangas e jovens com
transtorno bipolar, depressdo, autismo, deficiéncia cognitiva; fragilidade emocional, em
virtude de violéncia doméstica, etc.

Pesquisar acaba por oportunizar a experiéncia de mudanca de si mesmo, quando
entendemos a potencialidade dos conceitos de “autopoiése” e de “enagdo”. Os fenomenos
com 0s quais interagirmos ndo nos especificam ou nos definem, mas podem desencaderar
mudancgas estruturais na convivéncia. Impossivel sair deste ambiente igual como entramos,
pois ali, na condicdo mesma de pesquisador, somos afetados por sensibilidades e nos
alegramos.

Observamos e analisamos uma experiéncia de sujeitos imersos no Programa
Oficinando em Rede da UFERSA e torna-se visivel movimentos e avangos quanto ao
desenvolvimento emocional, afetivo, educacional e social.

O ambiente onde o projeto foi implantado é confortavel e acolhedor, tanto por parte
dos funcionarios, como pelo trabalho de atendimento realizado pelos bolsistas. Estes se
revezam na atencdo dispensada aos sujeitos que ali estdo para um momento de interacao,
aprendizado, acolhimento, respeito e mais uma infinidade de predicados e efetivas a¢des que
elevam a autoestima dos sujeitos.

O olhar, a empatia, o laco de amizade e o carinho que muitos jovens nutrem pelos
oficineiros sdo significativos, tanto para os proprios jovens, quanto para os bolsistas e, o
ambiente ndo poderia ser diferente. Sem sombra de divida que a coordenadora do projeto de
extensdo, quando o idealizou, certamente ja nutria um grande amor pelos jovens ou pela
questdo em jogo neste trabalho, estes que demandam uma atencéo especial, seja no espaco
escolar regular ou fora dele. No programa, a relacdo de aprendizagem e interacdo com as
tecnologias digitais vem a ser uma via de méo dupla, assim aduz Morin (2000), na
Inteligéncia da Complexidade:

A cibernética é uma teoria das maquinas autdnomas. A idéia de retroacéo,
introduzida por Norbert Weiner, rompe o principio da causalidade linear e
introduz a idéia de circulo causal. A age sobre B e B age, em retorno, sobre
A. A causa age sobre o efeito e o efeito sobre a causa, como num sistema de
aquecimento, onde o termostato regula o movimento da caldeira. Esse
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mecanismo, denominado ‘regulacdo’, ¢ que permite a autonomia de um
sistema, no caso a autonomia térmica de um apartamento com relagéo ao frio
exterior. Como Cannon muito bem mostrou no The wisdom of body (1930),
no caso de um organismo vivo, ‘a homoestasia’ ¢ um conjunto de processos
reguladores baseados em multiplas retroacdes. O circulo de retroacdo
(denominado feedback) permite, sob a sua forma negativa, estabilizar um
sistema, reduzir o desvio, como é o caso da homoestasia. Sob sua forma
positiva, o feedback é um mecanismo amplificador, por exemplo, na situacdo
de agravamento dos extremos de um conflito armado. A violéncia de um
protagonista conduz a uma reacgdo violenta, inflacionistas ou estabilizadoras,
sdo legides de fendmenos econdmicos, sociais, politicos ou psicoldgicos. A
idéia de retroacdo havia sido pressentida por Marx, quando ele dizia que a
infra-estrutura material de uma sociedade produz a superestrutura (social,
politica, ideoldgica), mas, em troca a superestrutura retroage a infraestrutura
material (...) (MORIN; LE MOIGNE, 2000 p. 202)

O espaco fisico do CAPSi Mossor6 é amplo, poderia ser melhor, ainda assim, é
possivel desenvolver as atividades das oficinas. H4 uma piscina relativamente pequena, mas é
possivel a realizacdo de algumas atividades recreativas. Porém, em funcdo da falta de
manutencdo da mesma, ha falta de estagidrios de educacédo fisica para auxiliar os jovens e
equipamentos como coletes salva-vidas, as boias chamadas de “macarrdo” que servem para
realizar diversos exercicios e atividades recreativas.

Oportunamente no espaco do CAPSi Mossoro serd implantada uma horta, na qual os
jovens plantaréo hortaligcas. Este novo projeto integra o Programa Oficinando em Rede, mas
ainda estd em sua fase inicial no ano de 2015. O CAPSi localiza-se no bairro da Nova
Betania.

O espaco fisico destinado ao Programa Oficinando em Rede e onde foram instalados
computadores para as atividades ¢ uma sala com 02 (dois) armarios, materiais de expediente,
08 (oito) mesas que servem também como bird, 07 (sete) computadores e 07 (sete) tabletes. A
configuracdo da sala é de aproximadamente 4 x 4 m2, climatizada e com 08 (oito) cadeiras
confortaveis de plastico e ferro para os jovens e mais 08 (oito) cadeiras confortaveis de
plastico e ferro para os bolsistas. Em suma, é um excelente ambiente onde se desenvolve o
projeto. Na janela temos um vitral colorido que traz brilho e cor ao ambiente.

Os funcionarios e bolsistas interagem no atendimento as criangas e jovens que Sao
acometidos por transtornos mentais. Nossa pesquisa desenvolveu-se contando com um
ambiente acolhedor. O Programa trabalha com processos humanos no encontro com artefatos
técnicos e interage com uma rede tedrica que podemos situar nos escritos de Nize Pellanda e

colaboradores.
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Nesta perspectiva que vimos tratando, a técnica ndo se limita a questfes
puramente materiais, mecanicas e objetivas, mas tem um sentido
qualitativo e subjetivo profundo, na medida em que implica em
tecnologias pessoais. Um sujeito que se acopla com uma maquina digital
transforma-se cognitiva, fisioldgica, anatbmica e subjetivamente. Ele ja
ndo é mais o0 mesmo, tendo alterado inclusive a anatomia de seu cérebro pela
emergéncia de novas sinapses. A técnica, portanto, potencializa o sujeito nos
seus devires. E, se entendemos cogni¢do de forma ampliada, como o préprio
processo de viver, 0 objeto técnica virtualiza este processo na medida em que
cria novos caminhos (PELLANDA, et al, 2012). (grifo nosso).

A autora refere-se as tecnologias como dispositivos aos quais nos acoplamos para
viver e ha todo um conjunto, os humanos, as tecnologias, as sociedades que configuram o que
se considera um conjunto. Nos percursos de vida e de conhecimento, encontros acontecem e
podem mobilizar movimentos e transformaces, até mesmo na condi¢do do observador que
realiza a pesquisa.

Quando mantivemos 0 nosso primeiro contato com 0s sujeitos da pesquisa, confesso
que fui tomado por uma forte emocao, pois eu estava experienciando as vivéncias de criangas
e jovens, mantendo um relacionamento de atencdo, carinho e afeto, porém nos mantivemos
sem dialogos, apenas fui acolhido e pude ficar a observacfes no ambiente.

Parei por alguns instantes ao adentrar a sala e, lancei o olhar rapidamente pelo espaco
fisico onde o projeto é realizado e revivi um pouco da experiéncia que tive no Instituto de
Educacdo e Reabilitacdo de Cegos do Rio Grande do Norte — IERC/RN, isso nos primeiros
anos da década de 90; concomitante a esse trabalho voluntéario, também desenvolvemos
outros, e de igual forma, ou seja, voluntario no Centro de Valorizacdo da Vida — CVV/Natal.
Ainda no percurso do voluntariado, nos idos dos anos 2000, em Natal/RN, nos reuniamos
todas as sextas-feiras, no conjunto Cidade Satélite e iamos entregar sopa e pao aos moradores
de rua, mas ndo obstante era a mera entrega da sopa, mas ficdvamos muitas vezes a “bater um
papo” para elevar a autoestima daqueles infortunados e que estavam morando ao relento e sob
as marquises das principais ruas da cidade.

Assim, quando nosso projeto foi direcionado para a pesquisa com 0s sujeitos com
transtornos mentais, percebi que era mais uma nova oportunidade que a providéncia divina
tinha nos reservado, que era a missdo de fazer as autonarrativas desses sujeitos. Senti-me
entusiasmado com o0 objeto e mote da pesquisa. Entdo, passei a observar aqueles seres
humanos que temos a responsabilidade ética e moral de ampara-los e ajuda-los a evoluir com
seus ensinamentos, atencédo, carinho e muito amor. Sendo as suas inquietagdes, desejos, falas

e apreco que muitos nos dispensaram indistintamente.
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Nossas autonarrativas iniciam-se com as criangas e jovens, estendendo-se aos
familiares, pais, responsaveis, tutores e os curadores dos sujeitos.

As narrativas que ora grafamos aqui sdo tecidas a partir de 08 (oito) encontros com 0s
sujeitos da pesquisa e em 02 (dois) momentos de escuta com 0s responsaveis pelos jovens,
que quase sempre eram suas maes, alguns pais.

Quanto as narrativas dos jovens, fiz um enredo a partir de varios encontros, de maneira
a redigir um texto, cientifico, mas de linguagem simples. As observacdes e os fragmentos, 0s
didlogos com os pais foram momentos distintos e sem a presenca dos filhos ou jovens. No
entanto, esses momentos se concatenam e se completam na perspectiva de auxilio, ajuda e
atencdo aos sujeitos da pesquisa. O olhar observador esteve sempre direcionado para as pistas
e indicacBes em que 0s sujeitos pudessem nos trazer como experienciam as circunstancias de
trabalho neste movimento entre a salide mental e a educacéo.

Nossas autonarrativas tem como ponto de partida e de chegada a contemplacdo, a
observacao, os fragmentos das vivéncias naquele momento, sem interferéncias do ambiente e
dos sujeitos. O propdsito do estudo esta muito em evidéncia nos Ultimos anos e consiste na
observacdo dos sujeitos e suas atitudes e interagdes com o meio, no convivio social e de
aprendizagem n&o escolar, mas num fragmento do que se pode potencializar em
compartilhamento de suas acdes e socializagdo. Como diz Nize Pellanda (2009), estamos
vivendo numa mudanca antropolégica significativa e as tecnologias da informacéo implicam

em nossos proprias transformacdes e que fazem surgir um novo ambiente cultural.

Estamos vivendo uma profunda mutacdo antropolégica como costuma
lembrar Pierre Lévy (1993), o mais importante pensador do ciberespaco. As
tecnologias de informagdo e comunicagdo (TICs) configuraram um novo
espaco cultural, que tem implicagbes ontoldgicas, epistémicas, sociais e
politicas profundamente significativas. A emergéncia dessas novas
condigdes no ambiente cultural onde estamos vivendo, nos obriga a repensar
as questdes do conhecimento e da construcdo de si, de forma inseparéavel.
Depois dessa revolucdo, ja ndo podemos mais pensar no ato de conhecer
como se estivéssemos captando alguma informacdo do exterior e sem que
esse ato ndo implicasse uma transformacdo de nossa prépria subjetividade
(PELLANDA, 2009)

Elencamos em nossa dissertacdo as autonarrativas dos bolsistas e suas vivéncias com
0s sujeitos da pesquisa, com o foco direcionado para as escritas em que ha indicacdo do modo
como os jovens sdo acolhidos nos ambientes da educacdo. O proposito da nossa investigacdo
é tracar um enredo mais amplo e vermos também a partir dos olhares de outros sujeitos que

também participam do projeto auxiliando os sujeitos da pesquisa. Seguimos com 0 proposito
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de operar com uma logica mais pertinente aos avancos da ciéncia, a oportunidade de
substituir, como ensinam tedricos da chamada 22 cibernética, os sistemas observados pelos

sistemas observantes.

Heinz Von Foerster ao chegar ao grupo cibernético alguns anos apés o seu
inicio, inaugura uma fase da Segunda Cibernética quando propde a
substitui¢do dos “sistemas observados” pelos ‘“sistemas observantes”
(DUPUY, 1996). Ou seja, prope a integracdo do observador no sistema
observado e, ainda, defende a ideia de que este observador dé conta das
suas proprias operagdes no processo. Ou seja, ele vai complexificar a ideia
inicial de Wiener avancando em relagdo as questfes de aprendizagem que
emergiram no curso das pesquisas no BCL (Biological Computer
Laboratory), fundado por VVon Foerster para levar adiante os estudos de uma
Cibernética de Segunda Ordem, cujos principios aprofundam as questfes de
retroacdo e auto-organizacdo. Estas investigacdes de Segunda Ordem tém
implicaces epistemoldgicas importantissimas e levaram este cientista a
comecar a eshocar uma Epistemologia Cibernética, cuja génese se encontra
na obra de Bateson (Von FOERSTER, 2003; BATESON, 2000). Uma das
primeiras declaraces de Von Foerster neste sentido foi: “O que nés
necessitamos agora é a descricio do “descrevedor”, ou, em outras
palavras, nés necessitamos uma teoria do observador” (op. cit., p. 247).
Podemos pensar em uma mudanca de eixo na epistemologia ai quando
pensamos nas palavras de Von Foerster: “Esta tarefa clama por uma
epistemologia do “Como nods conhecemos?” em vez do “O que nos
conhecemos?” (op.cit., p. 248). (PELLANDA, et al, 2012). (grifo nosso).

Foi nesse sentido que a pesquisa desenvolveu-se. Narramos as proprias operacdes do
processo, segundo Von Foerster (2003) o que precisamos é que o narrador ou “descrevedor”
apresente 0 que observou, assim, necessitamos de uma teoria para observar.

Nossa pesquisa ndo identificou os sujeitos da pesquisa, nem seus representantes legais.
A observacdo e analise esteve dirigida as narrativas produzidas na convivéncia dos sujeitos
em meio a um programa de extensao. Identificamos as narrativas em seus aspectos “gerais” e
compreensdo das falas. Buscamos trazer a seguir as falas ou pensamentos ipsis litteris dos
sujeitos escreventes e a analise que pudemos realizar na pesquisa.

Em reunido realizada no dia 03/09/2015 com os pais e representantes legais dos
jovens, para tanto, identificamos os responsaveis por letras do alfabeto. Assim, iniciamos
nossas observagoes.

A mae “A” mostrava-se muito timida para iniciar sua fala a respeito do problema de

saude de sua filha, durante a reunido, assim iniciou sua fala:

Minha filha tem 13 anos de idade e sofre de transtorno bipolar. Ela ndo ajuda nas
tarefas em casa, mas fico [...] surpresa com as notas dela na escola. Continuou a
mae: “ela consegue tirar essas notas porque “as professoras ajuda” ou dd uma
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“forcinha” porque ela gosta muito de ir para a escola. Tenho uma vida dificil porque
preciso cuidar dela e ndo posso trabalhar. Ela tem muitos amiguinhos na vizinhanca.
Nunca vi ninguém brigando com ela. Agradeco a Deus por ela. Me preocupo um
pouco com o futuro dela. Ela gosta da escola e de vir para 0 CAPSi. Quem vai
cuidar dela? Ela no vai trabalhar! [...] E isso!

Excerto n® 1. Mae A, 03/09/2015.

Podemos observar que a mae “A” colhe atarefa de cuidar e da educagdo da filha,
mesmo diante das adversidades da vida. Deixou transparecer certa preocupagdo com seu
futuro e nos faz refletir sobre como nossa sociedade esta preparada para criar oportunidades
para quem apresenta transtorno como a depressdo. Uma mae com poucos recursos financeiros
e uma filha adolescente que necessita de atencdo o dia todo, certamente se desdobram os
cuidados, muitas vezes em nossa cultura delegados a méde. Percebemos que a mae esta
satisfeita com os resultados da experiéncia de sua filha na escola e ainda que destava bastante
a participacdao da mesma no Programa Oficinando em Rede.

J& o relato da mae “B” foi meio melancolico e com pouco animo, assim se manifestou:

Meu filho tem 10 anos e me preocupo com ele. E na escola ele [...] ndo t4 bem. Ele
faz umas tarefas e peco também pra ele conversar com os coleguinhas. Ele ndo gosta
de vir pro CAPSiI, eu trago para ver se ele melhora mais. Ele tem medo de médico e
quando levo ele é bem [...] complicado.

Excerto n® 2. Mae B, 03/09/2015.

Percebemos que a mae “B” em seu semblante mostrava-se triste, emocao de pesar
pelas agruras que a vida parece Ihe dispensar. Uma mulher de poucas palavras, capaz de
expressar alguns sentimentos atraves do seu aspecto fisico, parecendo cansada e abatida com
os cuidados diarios do filho. A mesma disse que insiste para o filho participar das atividades
escolares e do Oficinando em Rede, pois acredita ser muito importante. Quanto ao medo do
médico que ele sente, ndo soube explicar. Ha circunstancias de vida que envolvem as familias
e estas podem manifestar este esgotamento. Aqui podemos pensar do quanto estes precisariam
de apoio das Instituicdes para melhorar as formas de viver.

O relato da mée “C” foi imbuido de um carater aflitivo. E assim disse:

Meu filho tem 09 anos e sofre de transtorno bipolar e fica nervoso [...] em lugar com
muito barulho, isso acontece as vezes em casa e na escola. Ela sofre preconceito na
escola porque ndo sabe fazer direito o dever e talvez por isso ndo goste de ir pra
aula. Ele é bem timido e fica sempre isolado. J& bateram nele na escola. Fui la e a
professora disse que ndo podia fazer nada porque foi no recreio. Entdo nao fui
mais atrds pra resolver ndo. Ele também as vezes tem crises mas ndo sei dizer
porque isso acontece, acho que é quando ele fica nervoso.

Excerto n® 3. Mé&e C, 03/09/2015.
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Nossas impressoes € juizo de valor a respeito do discurso da mae “C” ¢ preocupante,
pois o filho além de sofrer agressdes na escola, tem crises psicoticas e a mesma pede ajuda, ao
dizer que ndo sabe porque isso acontece.

A mie “D” mostrou-se falante, bastante ativa e meio nervosa ao dizer qual o

transtorno mental da sua filha. Ficou de pé na sala e disse:

Minha filha tem 13 anos e sofre de insdnia, mas ndo sei porque até hoje! Sou muito
mée. Troquei o turno de estudo dela porque ela ndo levanta cedo e quando levantava
fica bem irritada [...]. Vi que ela melhorou acordando mais tarde. J& levei ela muitas
vezes a0 médico mas ndo vejo ela melhorar. Aqui no CAPSI eu trago porque ela
gosta dos funcionarios [...] e todo mundo gosta dela e eu também.

Excerto n° 4. Mae D, 03/09/2015.

A mae “D” gesticulava ao falar e levantou os bragcos muitas vezes, parecendo um gesto
de revolta e nervosismo com o estado de salde da filha e a preocupacdo com o seu
rendimento escolar.

Relato da mae “E” foram rdpidos e incisivos.

Minha filha tem 15 anos e cursa o 5° ano e isso é motivo para os colegas da turma
ficarem mexendo com ela porque ela é grandona. Ela gosta de ir para a escola e
adora as atividades aqui no CAPSi com os computadores. Sempre me pede para vir
porque adora 0s jogos e 0s meninos que trabalham aqui [...].

Excerto n° 5. Mée E, 03/09/2015.

Durante o relato da mae a adolescente adentrou a sala no exato momento em que a
mesma falava do seu interesse pela escola e pelo trabalho do Programa Oficinando em Rede.
A mesma ficou proximo da mae, mas com certo ar de alegria. Passou uns 02 (dois) ou 03
(trés) minutos e retirou-se da sala.

A mae “F” trouxe um relato de sofrimento e disse:

Meu filho tem 07 anos e sofre de deficiéncia cognitiva, mas ele ndo fica quieto por
muito tempo ndo. Quando acorda até a hora de dormir tenho que ficar no pé dele.
Ele ndo fica parado um minuto. Mesmo quando ta vendo desenho na televisdo. [...]
Ele uma vez foi arrastado na areia no recreio por outros alunos. Chegou em casa
todo aranhado e fui falar com a professora. Ela disse que ndo viu e eu deixei por isso
mesmo também.

Excerto n° 6. Mée F, 03/09/2015.

Vimos na narrativa da mée que ja é o segundo caso de agressdo por parte de outros
jovens no espaco escolar. Criangas certamente e principalmente com necessidades especiais

devem sofrer bem mais, pois ficam sem um cuidador ou um terceiro para evitar, no minimo

32



agressdes verbais que podem caracterizar como bullying, essa agressdo psicologica e fisica, e
0 que € pior, em virtude da sua necessidade especial.
A mae “G” ndo deixou claro qual o transtorno que seu filho ¢ acometido. E passou a

relatar:

Ele tem 11 anos e na escola vai mais ou menos bem. Eu trago ele para o CAPSI
porque acho que ele ndo consegue aprender direito na escola. Ele é tranquilo e nunca
vi até hoje alguém batendo nele. Acho [...] que aqui ele é bem tratado e gosto que
ele conviva com outras criangas, por isso eu trago ele.

Excerto n® 7. Mae G, 03/09/2015.

Seu filho tem um desempenho regular na escola, porém parece sofrer de déficit
cognitivo e de atencdo, e que seu filho pode melhorar o seu transtorno mental.

A mae “H” fez um relato entusiasmada e cheia de emog¢ao. Assim disse:

“a escola que meu filho estuda ¢ excelente, ele tem 14 anos e sofre de transtorno
cognitivo. Ele na escola, no CAPSi e na vizinhanga ndo tem problema. Eu tenho o
maior cuidado com ele. Nunca vi ninguém tratar ele mal. Sou muito feliz e agradeco
a Deus pelo filho que tenho. Quero aproveitar aqui e dizer o nome da escola que ele
estuda. A Diretora é maravilhosa é a professora Marleuza, da Escola Municipal
Celina Guimardes, em Mossord. Tanto a direcdo como os professores dela sdo

maravilhosos. [...] Ali sim existe inclusdo”, finalizou a mae.
Excerto n® 8. Mée H, 03/09/2015.

Dentre as narrativas que ouvimos, sem divida este foi 0 Unico que uma méae teceu
grandes elogios a Dire¢do da escola e por isso nos fizemos questdo de identificar, bem como o
nome da escola, por considerarmos importante esse relato e ndo estarmos fazendo elogios a
Diretora e os demais professores por agirem com respeito, ética e dedicacdo aos sujeitos da
nossa pesquisa que sofrem de transtorno mental.

Os relatos sdo de melancolia, desanimo e muito pesar pela vida que levam junto aos
seus filhos com necessidades especiais. N&do veem uma significativa evolugdo no tratamento
médico e educacional, isso causa certa revolta, mas percebe-se que o amor de mées, tutores,
pais se manifesta quando tem a misséo de cuidar deles. O Unico caso que vem na contramao
desses didlogos foi o da mae “H” quando disse que na escola onde seu filho estuda tem
pessoas que cuidam bem dele e isso é motivo de alegria.

A experiéncia das familias com Educacdo mostra-se como algo distante e muito dificil
de ser conquistada, pois o Estado brasileiro ndo cumpre o preceito normativo e constitucional,
quando diz categoricamente que a educacdo é um direito de todos. Na pratica o artigo 205 ndo
contempla nem tutela efetivamente, a pratica desse direito quando diz que “A educacéo,

direito de todos e dever do Estado e da familia, serd& promovida e incentivada com a
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colaboracéo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para 0
exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho”. No entanto, conforme pudemos
perceber nos excertos destacados, isso retrata o cenario nacional do descaso do poder publico
com seus jurisdicionados, principalmente voltados para atender as pessoas, criangas e jovens

com necessidades educacionais especiais.
6.2.1 A colaboracéo dos bolsistas da UFERSA

Trazemos agora as narrativas dos bolsistas da UFERSA quanto as suas atividades
realizadas no Oficinando em Rede, resultado dos seus relatos semanalmente sob a forma de
“Diarios de Bordo” ou “Relatdrios”, desde o inicio do Projeto de Extensdo, considerando que
essa construcdo € coletiva. Dessa forma teremos um panorama das atividades realizadas.

Assim, veremos algumas narrativas registradas desde o inicio do primeiro semestre de 2015.

Foi convocado a uma reunido no CAPSI, no dia 09/07/2015 (quinta-feira) nos horarios
da manha (08h00min) e tarde (14hOOmin) com os pais ou responsaveis pelas criangas
atendidas pelo CAPSi e que fazem parte do Oficinando, com o objetivo de colher suas
opinides a respeito do Programa Oficinando (Usa jogos, fotografia, desenho e ideias que
melhore a interacdo e expressdo das criangas), o que eles desejariam que 0 programa
oferecesse a seus filhos, qual o modo e maneira que eles gostariam que fosse trabalhado com
todas as criangas, ou seja, oque o responsavel que convive com cada crianca, acha que seria
importante reforcar, estimular ou iniciar para melhor desenvolvimento e inclusdo de seu filho
na sociedade, de modo que pudesse se aplicar as ouras criangas também. Como também as
mudancas que ocorreram no desenvolvimento da crianga familiarmente, ap0s ser inscrito e
frequentar as oficinas.

Um dos maiores objetivos da reunido era conhecer o desejo e aceitacao dos pais, de ter
seu filho participando do projeto: fotografando a cidade, e do projeto: fotografando a horta
vida. Do qual as criancas deveriam sair do CAPSI para visita a lugares na cidade, e a horta
numa escola regular.

A reunido da manha iniciou-se com a apresentacdo de cada pai, mde ou responsavel
presente. E foi ouvido opinido da maioria dos presentes, segue respectivamente o debate de

opinides e desejos dos responsaveis:
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I - NARRATIVAS DOS FAMILIARES

Na primeira narrativa percebemos que a mae deseja que seu filho tenha maior

interacéo entre jogos e textos, vejamos sua fala:

Sinto dificuldade na escrita do meu filho, gostaria que fosse trabalhado atraves dos
jogos algo que envolvesse texto.

Excerto n® 1. E. (responsavel por C1.) — Sexta - manha: 09/07/2015.

Ele ndo gosta de tecnologia, mas ama fotografia, eu vejo uma dificuldade imensa em
matematica e nimeros vinda dele, por exemplo: se sdo trés laranjas e eu pergunto
quando é em ndmero, ele responde que sao duas; gostaria de algo que fizesse com que
ele passasse a admirar mais as tecnologias e 0 atraisse ao uso.

Excerto n® 2. I. (responsavel por C2.) — Quinta - manh&: 09/07/2015.

N&o tenho muito a exigir, peco apenas empenho para que ele aprenda mais sobre
jogos e a ser bom nestes.

Excerto n® 3. M. (responsavel por J.) — Sexta — manhd: 09/07/2015.

Sugiro alguma coisa para os pais fazerem enquanto eles estdo na oficina, algo como
uma oficina também, mas que seria voltada apenas para os pais.

Excerto n® 4. A. E. (responsavel por J. V.) — Sexta — manh: 09/07/2015

Queria que trabalhassem com ele, o empenho de fala, pois ele é sempre calado e isso
Mme preocupa as vezes.

Excerto n°5. M. de F. (responsavel por R. E.) — Sexta — manhd: 09/07/15.

Meu filho ndo costuma falar e 0s monitores sabem disso, ele € muito influenciado pelo
desenho da Peppa pig e assim, ele repete tudo que se fala no desenho, isso é constante
na rotina dele. Tudo que meu filho faz é programado, ele sabe a hora de tomar banho,
hora e dia de oficinando... Férias ndo existem no cronograma dele.

Excerto n® 6. S. (responsavel por A. V.) — Quinta — manha: 09/07/15.

Bom o “Doug” é como o “Arhu”, ele também ndo é de falar.
Excerto n® 7. R. (responsavel por D.) — Quinta — manha: 09/07/15.
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Eu gostaria muito que trabalhassem leitura com ele, algo que envolvesse texto, porque
ele sd fala no desenho e personagens de Dragon Ball.

Excerto n° 8. M. I. (responsavel por Felipe) — Sexta — manh&: 09/07/15.

Ele é o primeiro da casa que acorda para vir ao CAPSI no dia de oficinando. N&o
tenho do que reclamar, pois o oficinando é 6timo pra ele.

Excerto n® 9. X. (responsavel por A. C.) — Sexta - manha: 09/07/15.

A coordenadora do Projeto Oficiando em Rede, chama a tencdo dos pais a respeito do
cumprimento dos horarios e diz: “Estou feliz em ver a maioria aqui dando opinides sobre a
area que desejam que seus filhos estejam aprendendo e tomando maior conhecimento. Quero
levantar a importancia no cumprimento de horario dos meninos no dia das oficinas. Cada
crianca tem seu horario por isso peco que VOcés respeitem isso e tragam seus filhos para
participar, nos horarios corretos, pois temos casos de pais trocando os horarios de vez em
quando, porém cada um deve entrar para o oficinando no horario em que esteja inscrito”.

A Assistente Social comenta: “Quero salientar sobre a assinatura de prontuario e
justificativas de faltas, os pais que ndo costumam fazer, deve-se adotar esse abito, pois
dependendo das faltas automaticamente o filho (a) de vocés fica fora do programa e
tratamento no CAPSI por motivo de abandono™.

M. S. (bolsista do programa) faz uma sugestdo ¢ diz: “Eu sugiro também, jogos de
tabuleiro, ndo s6 jogo com tecnologia, como 0s de computador e tablet, pois o oficinando é
apenas uma hora por turma, pouco tempo para melhorar de maneira eficaz a aprendizagem”.

A Dra. Karla Demoly (coordenadora do programa) comenta: “verdade, jogos com de
cartdo, tabuleiro, papeldao é Otimo de se trabalhar. Poderia se criar um caderninho para
confeccionar jogos, pois nem todos 0s meninos possuem computador em casa”.

Em seguida a fala da coordenadora uma mae se manifesta e argumenta:

Os pais poderiam confeccionar esse caderno no tempo vaga, que esperamos 0S N0SS0S
filhos sairem do oficinando.

Excerto n® 10. A. E. (responsavel por J. V.) — Sexta — manh&: 09/07/15.

O meu filho gosta de tudo que se mexe, por exemplo: se um caderno se mexer ele
brinca, portanto em minha opinido jogos de tabuleiro ndo funcionaria com ele. Nos
jogos eu percebo que ele enxerga muita coisa que outros ndo veem como maneira de
jogar.

Excerto n® 11. S. (responsavel por A. V.) — Quinta — manha: 09/07/15.
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Mesmo sabendo que a oficina ndo é aula de informatica, eu acho computador um
boa ferramenta para aproxima-lo a tecnologia, como exemplo uma fruta, esta com
certeza é mais interessante no computado em forma de jogo.

Excerto n® 12. I. (responsével por C.) — Quinta — manha: 09/07/15.

Na escola que ele estuda ndo da estimulo para manter meu filho 14, a escola em minha
opinido ndo esta apta pra receber uma crianca com dificuldades mentais.

Excerto n® 13. E. (responsavel por C.) — Sexta - manha: 09/07/15.

Pois a escola Municipal Tia Marineide Pereira da Cunha, onde meu filho estuda é
6tima, em aceitacdo e cuidados com meu filho e eu cobro da escola, se ndo vejo algo
que me agrada relacionado ao tratamento que meu filho recebe, e desse modo eu
acabo estimulando ainda mais a escola a aceitacdo de crian¢as com transtorno como o
meu filho C.

Excerto n° 14. 1. (responsavel por C.) — Quinta - manha:

E muito dificil sabe, a estadia de Caud na escola, agora nas férias eles ja queria quem
ele faltasse a ultima semana de aula, como se ndo fizesse diferenca se ele estd 14 ou
ndo, noto que ele é muito excluido da escola.

Excerto n° 15. E. (responsével por C.) — Sexta - manha: 09/07/15.

A professora Dra. Karla Demoly (coordenadora do programa) comenta: “Olha vocés
precisam muito conhecer seus direitos, principalmente voltados a escola como o direito do
auxiliar. Nem toda escola em Mossoro possui vinculo com a UERN, que disponibilizem
voluntario como na escola que o Caio estuda (E.M Tia Marineide Pereira da Cunha). Oque as
escolas da cidade precisa é de trabalhar com inclusdo e ser preparada, e eu ndo vejo isso, a
escola deveria receber criangas com transtorno de desenvolvimento e ter profissionais efetivos

como auxiliar”.

Eu ja pedi pra meu filho ser reprovado duas vezes porque eu ndo aceito que ele
passe de ano escolar sem saber de nada, e a escola ndo aceitou o pedido, mas eu
procurei meus direitos e ele repetiu sim e a diretora passou a quer que ele repetisse
colocando como justificativa falta, mas isso eu também ndo aceitei, pois ele nao
faltava muito e ndo deveria ser reprovado com essa justificativa que ndo era verdade.
Entdo procurei os direitos junto com o0 MEC e consegui que ele fosse reprovado sim,
e sem justificativa.

Excerto n° 16. S. (responsavel por A. V.) — Quinta — manha: 09/07/15.

Eu sei que a maioria dos pais estd com problemas na escola, que parece nao ter fim.
V. N., a Assistente Social do CAPSi comenta.
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Em seguida temos uma mée que se manifesta e diz:

Quando a escola é inclusiva o Dr. Encaminha o diagnostico para que 0s pais busquem
um auxiliar para seu filho. E isso é lei para todas as escolas, seja privada ou publica.

Excerto n® 17. E. (responsavel por C.) — Sexta - manh&: 09/07/15.

Outras maes se manifestam:

Entdo mesmo se a escola for privada eu tenho esse direito? E bom saber disso, néo
tinha esse conhecimento.

Excerto n® 18. R. (responsavel por D.) — Quinta — manhd: 09/07/15.

Eu sou revoltada com a escola que Talisson estuda, ele é chamado de doido
constantemente, e as vezes ele reage de maneira agressiva na escola e acaba brigando
com os colegas por ser motivo de chacota. Pela rea¢do dele a escola e a maioria dos
funcionarios j& criou uma imagem ruim dele e tudo que acontece na escola “ele é o
culpado”, o meu sentimento ¢ de que a escola ndo deseja o meu filho 14.

Excerto n° 19. Joana (responsavel por “T”) — Sexta — manh&: 09/07/15.

A escola ndo esta pronta pra receber as criangas, a escola diz pra eu deixar Caud em
casa, sem falar que a professora ndo se interessa em ajuda-lo. Mesmo esses
profissionais ganhando mais que outros por terem crian¢as com transtorno na escola
ele parecem néo trabalhar nada com a crianca, tanto faz se ele aprender ou ndo alguma
coisa.

Excerto n° 20. E. (responsével por C.) — Sexta - manh&: 09/07/15.

A Dra. Karla Demoly, coordenadora do programa, diz: “Bem, vamos seguir com a
reunido né? NOs temos uma ideia de tirar as criancas do CAPSI algumas vezes, para seguir
com um projeto de fotografia, experiéncias com imagens no espago da cidade, e tambeém
numa horta de escola regular, ou seja, minha ideia é oficinas fora do CAPSi e queria saber a
opinido de vocés sobre possiveis lugares”.

Viagem na escola o meu filho é excluido, os funcionarios e a diretora dizem que ele
ndo vai, sempre que tem passeio (falou emocionada, chorando), o pai dele ja sabe e

quando tem viagem j& ndo da esperanca de que Talisson va, prefere que ele ndo
participe mesmo pra ndo sofrer com zombaria de ninguém.

Excerto n® 21. J. (responsavel por T.) — Sexta — manha: 09/07/15.

E exatamente o que o0 meu filho passa na escola, é como acontece como T.

Excerto n® 22. E. (responsavel por C.) — Sexta - manha: 09/07/15.
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Ah, quando é viagem escolar eu vou até o fim, pra que Douglas participe e seja
incluido até porque ele também é aluno da escola, se os outros tém o direito por que
ele ndo teria?

Excerto n® 23. R. (responsavel por D.) — Quinta — manhd: 09/07/15.

A Coordenadora do Programa, comenta: “NOs temos sugestdes, mas queremos a
opinido de vocés sobre. O que vocés acham? N&o se preocupem com a maneira de dar
opinides ndo, vocés estdo aqui pra falar o que pensam mesmo do programa e assim nos ajudar
a melhorar”.

Foi decidido pela maioria dos responsaveis que lugares vidveis seriam: shopping,
horta, SESC e praia. Foi sugerido pela Dra. Karla Demolly a praia da redonda em Icapui-Ce.
Logo o decidido como primeira op¢éo foi a ida a praia. Entdo se finalizou a reunido com uma
fotografia dos participantes.

A reunido a Tarde teve inicio similar a da manhd, com apresentacdo dos responsaveis
pelos pacientes do CAPSI que estdo inscritos no programa de oficina. Primeiramente a Dra.
Karla apresentou o ideia do que seria abordado (direitos, opinides, conversa) na reuniao e o
principal objetivo, que seria a saida das criangas do CAPSI. E como na reunido da manhd, a
Dra. Karla pediu sugestdes de melhoria de acordo com a opinido dos pais. Segue a diante o
dialogo ocorrido:

Vinicius ndo diz nada sobre oque faz na oficina, ele ama fotografia e musica da
cantora Aline Barros, que eu ja ndo aguento ouvir essas musica de tantas vezes que ele
repete as trilhas sonoras.

Excerto n® 24. M. (responsavel por V.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Gilberto também ndo me fala nada do oficinando, mas também ndo diz que ndo quer
vir, isso ndo passa pela cabeca dele néo.

Excerto n° 25. L. (responsével por G. Jr) — Sexta — tarde: 09/07/15.

A oficina do programa tem ajudado muito meu filho, ele brinca de oficinando em
casa, costuma mostrar oque sabe em computador, e vejo que ele sabe muitas coisas
que nem eu sei.

Excerto n° 26. V. (responsavel por I.) — Sexta — tarde:

O que vejo nela é um amor por quadrilhas, ela ver videos sobre tal assunto e
compartilha no facebook. Grava no celular para ouvir e assistir depois, ela ama
computador, sempre esta atentar a coisas relacionadas.
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Excerto n® 27. F. (responsavel por A.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Ele gosta de fazer filmagem de dancas de outros e dele mesmo também. Iniciou a trés
dias atras um video contando sua prépria historia, e diz que ird mostrar aos monitores
durante a oficina. Mas ele ndo me fala oque faz nas oficinas. Outra coisa que ele fez
de interessante foi mudar o nome dele no video, mostrando que criou um personagem
para si, ao falar de sua histéria.

Excerto n® 28. A. (responsavel por C.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Ele me disse uma coisa que ndo gostei ndo, s6 que ndo sei se é algo que aparece de
qualquer jeito na internet sem busca, mas ele disse que viu mulher pelada. Tiago
pesquisa muito sobre caixas de chicletes (goma de mascar), mas ja vi uma vez ele
pesquisar mulher pelada na pagina do Google. Houve um dia que ele viu uma
jornalista na televiséo e a chamou de vagabunda. Quando eu falei que ia saber sobre
isso com os monitores do oficinando ele pediu pra eu ndo perguntar a ninguém o
ocorrido, talvez com medo de sair do programa ou que descobrissem que ele costuma
fazer esse tipo de busca na internet.

Excerto n® 29. X1 (responsével por T.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Queria que fosse trabalhado com ela, algo que ajudasse na aprendizagem da leitura.
Excerto n® 30. Z. (responsével por L.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Eu queria que fosse trabalhada a mesma coisa com Beatriz, pois ela sabe escrever,
porém nao sabe ler.

Excerto n® 31. M. do C. (responsavel por A. B.): 09/07/15.

A Professora Dra. Karla Demoly, chama atencdo para o seguinte fato: “Como a
maioria deve estar sabendo a nossa fonoaudiologa entrara com a licenca para o resguardo e
teremos 2 (dois) novos acompanhantes do CAPSi pra auxiliar nossos bolsistas: O J. e a A. Os
jogos com certeza ajudam na aprendizagem das criangas em varias areas, mas quero deixar
claro que o oficinando ndo é uma escola e que ndo da pra fazermos um trabalho intenso como,
por exemplo, o da aprendizagem da leitura, da maneira que se faz numa escola, a tarefa de ler
e escrever ndo é do oficinando, e sim podemos trabalhar jogos que auxiliem nesse
aprendizado”.

E importante ressaltar que independente da escola, uma crianga pode aprender a ler.
Pela manha houve varios relatos de maes que ndo sentia inclusdo na escola que seu filho esta
matriculado, e ndo buscavam seus direitos (conseguir um auxiliar exclusivo para a crianga) na

escola muitas vezes por falta de informacéo.

40



Como vocés avaliam as mudancas? Veem se gostam de desafios, o estimulo pra jogos de
matematica. Pela manha alguns pais sugeriram oficina para eles, enquanto esperava 0s seus
filhos sairem da sala de oficinas e assim foi sugerido pela professora A. M. , que K. e R.
(bolsistas da area de engenharia) criassem ideias com jogos de tabuleiro, papeldo ou coisas do
tipo, de modo que ndo seja digital. A ideia da oficina para os pais é s6 uma sugestdo da
manhd, ndo necessariamente vocés da trade devem adota-la.

A Psicopedagoga pede a palavras e diz: “Gente, a fungdo do CAPSI é analisar se seu
filho tem uma boa qualidade de vida, ndo temos a fungéo de ensinar como na escola, mas ver
0 comportamento. Observamos diante dos jogos se eles comecam e véao até o fim em um
unico jogo, a paciéncia ao jogar, e se escolhnem os jogos mais simples ao invés dos mais
dificeis”.

A Dra. Karla Demoly, comenta: “O que é muito bom trabalhar na observacéo de
capacidade deles, principalmente em novas atividades e jogos. Enquanto se é crianga as
habilidades podem ser aperfeicoadas bem mais, pois € sempre mais facil uma crianca adquirir

habilidades comparadas a um adulto™.

Uma das coisas que meu filho admira é chiclete (goma de mascar) ndo sei de onde ele

tira isso, porque eu nem o deixo mascar muito essa bagana (disse rindo). Uma vez
perguntei a ele oque faria se ganhasse muito dinheiro ele disse g compraria tudo de
chiclete (...). Outra coisa que Tiago tem €é opinido formada sobre pessoas que usam
tatuagem e piercing, ele diz que essas pessoas sdo loucas.

Excerto n® 32. X2 (responsavel por Tiago) — Sexta — tarde: 09/07/15.

“I” tem uma mania de organizar papel em caixas, essa ¢ a diversdo dele, ele recorta
revistas e ap0s isso empilha tudo dentro de uma caixa de papeldo, tudo em ordem.

Excerto n® 33. V. (responsavel por I.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

A Coordenadora do Programa, afirma: “Estou vendo que a maioria busca dos pais aqui
tem o desejo de ver seu filho lendo e escrevendo. Quero reforcar a vocés a questdo das faltas e
justificativas e também o respeito aos horarios de oficina. Todos aqui sabem que as faltas no
CAPSi devem ser justificadas, entdo os pais que ndo estdo cumprir com esse dever devem o
fazer, para que seu filho ndo venha a ser prejudicado. Sobre os horarios quero pedir para que
0s pais respeitem-no e que traga seu filho no horario correto, pois ndo devemos desorganizar
o cronograma de horéarios porque um pai quer que seu filho entre na sala de oficinando em

horério diferente do matriculado, pois 0s grupos de bolsista ndo irdo mais permitir essa troca.
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Estou vendo que os pais da tarde ndo se mobilizaram com os da manhd, pra que haja
oficina para os pais, mas tudo bem isso foi ideia deles, vocés ndo precisam pensar da mesma
forma”.

L. N., Psicopedagoga do CAPSi, comenta: “E bom lembra que com trés faltas
consecutivas e sem justificativa, a crianca devera sair do programa, pois ha criangas na espera
de uma vaga no oficinando e vamos substituir os faltosos por estes da espera. Algumas
criancas ja sairam do programa por abandono, que € o caso de alguns pais que ndo estdo
presentes hoje”.

A Professora Dra. Karla Demoly, diz: “J& conversei com os bolsistas da area do direito
que deverdo fazer cartilhas com desenvolvimento do direito da crianga com transtorno de
desenvolvimento, para que vocés que nao conhecem seus direitos possam conhecer e busca-

lo. Construir uma intervengéo sobre educagéo inclusiva”.

A escola que “C” estuda deixa muito a desejar, 14 é como se ele ndo existisse. As
papeladas escolares dele foram todas perdidas, de escola a escola. Houve uma vez que
o professor falou que eu uso a doenca dele para que ele passe de ano, nesse dia esse
professor foi muito agressivo e disse que ndo tinha tempo pra cuidar de menino com
esse tipo de transtorno, e que o governo ndo capacitava os professores para isso. Ha
relatos na escola de que eu ndo fui a Gnica a sofrer agressdes verbais desse professor, e
que existem outros meninos que passaram e passam pela mesma dificuldade. No caso
de “C”, o professor queria que ele apresentasse numa feira de ciéncia um trabalho e
meu filho é muito nervoso e ndo consegue e ele exigiu que o menino fizesse tal
apresentacdo ou do contrario iria ficar sem nota alguma.

Excerto n® 34. A. (responsavel por C.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Como forma de indignacédo a Professora Dra. Karla Demoly faz um comentério e diz:
“Dai falar das situagdes, déi no corpo e ndo da pra fazer de conta que ndo ouve isso, ndo se
pode ficar sem fazer nada. Por isso as informac0es juridicas serdo repassadas pelos bolsistas.
A gente tem que mudar o jeito de agir, com essas pessoas e instituicdes, esse tipo de coisa

acontece por nada menos que falta de informacéo”.

Eu consegui que Vinicius ficasse por dois anos numa escola municipal, e eu
procurei os direitos para obtencdo de um auxiliar para ele. E agora na nova escola
estadual, me falaram que ele ndo teria direito de auxiliar nessa rede de ensino, mas
eu ndo acreditei nisso e fui pesquisar na internet sobre e encontrei 0 meu direito,
logo fui a busca, entdo negaram a matricula do meu filho. Eu ndo fiquei parada
diante disso, procurei a justica e fui a escola novamente, com documentos assinado
pelo juiz e mesmo assim a diretora ndo aceitou matricula-lo, diante disso eu fui na
secretaria da educacédo e de 14 eles ligaram para escola e falaram com a diretora e
disseram que ela corria o risco deperder o emprego por essa atitude e que ela fizesse
a matricula da crianca imediatamente, pois era ordem de juiz, e assim eu consegui

42



que Vinicius ficasse na escola como aluno, pois procurei os direitos e ndo desisti no
primeiro obstaculo.

Excerto n° 35. M. (responsavel por V.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Ja “T” quando sente rejeicdo em algum lugar ele ndo quer mais permanecer naquele
local.
Excerto n°® 36. X3 (responsavel por T.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Ja “Gab”, a escola falou que s6 aceitava ela a noite, ai eu disse que a noite ela ndo
iria, entdo ela ndo estuda por isso.

Excerto n® 37. X4 (responsavel por G.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

L., bolsista do programa, diz: “Bem, o projeto de fotografia, visa melhorar a percepcao
deles através da imagem, gostariamos de colher informacGes dos possiveis lugares da cidade
que vocés gostariam os filho de vocés fossem para fotografar”. A professora Karla Demoly,
pergunta: “Qual lugar seria interessante para eles irem gente? Algumas sugestdes foram (...)

cinema, Hotel Thermas, SESC e zooldgico. O que vocés acham?”.

“B” normalmente sé anda na rua em cima da faixa, desde que ela aprendeu que se
deve andar na faixa de pedestre, ela s6 atravessa encima desta, quando ndo ver a
faixa, sempre pede pra alguém atravessa-la.

Excerto n® 38. S. (responsavel por B.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Eu s6 ndo concordo com a praia, pois certa vez eu tomei um susto grande com ele,
num momento de distracdo, conversando com alguém, ele soltou-se da minha méo e
eu ndo percebi e foi um desespero quando notei que ndo estava mais com ele e pensei
na possibilidade dele ter entrado no mar e se afogado, muita gente ajudou a procurar, e
ap6s um tempo veio a noticia de que haviam encontrado ele, mas ndo falaram como,
entdo eu desmaiei. Entdo por ter ocorrido algo assim comigo eu ndo concordo ter uma
praia como op¢ao.

Excerto n® 39. M. J. (responsavel por L. J.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

I. gosta muito de area verde e ele gosta da UFERSA, tenho certeza que ele gostara de
ir visitar a universidade, principalmente os animais.

Excerto n° 40. V. (responsavel por I.) — Sexta — tarde: 09/07/15.

Chegou-se a conclusdo que o primeiro local a ser visitado pelas criancas, seria a

UFERSA, nos locais onde possuem alguns animais (semelhante a um zoologico). E foi
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finalizada a reunido com uma fotografia dos participantes, assim como ocorreu na reunido
pela manha.

Analise - Os pais sentiram que os filhos, de um modo geral tem dificuldade na escrita
e solicitaram a realizacdo de atividades a partir dos jogos algo que envolvesse texto. Os pais
pediram também a realizacdo das oficinas de leitura e escrita sobre as narrativas dos
personagens que estdo nas tecnologias digitais.

Solicitaram empenho para que os filhos aprendam mais sobre jogos e as tecnologias
digitais e desenvolvesse a fala e a comunicagao.

Foi dito aos pais que 0s jogos com certeza ajudam na aprendizagem das criangas em
varias areas, porém, o Oficinando ndo é um espaco escolar e que nao é possivel realizar uma
oficina de leitura, igualmente como se faz numa escola, a realizacdo de atividade de ler e
escrever ndo sdo pertinentes ao oficinando. Mas é possivel trabalhar jogos que auxiliem nesse
aprendizado.

A coordenadora do Projeto Oficinando em Rede a professora Dra. Karla Demoly,
chamou a atencgéo para a importancia do cumprimento dos horarios dos jovens nas oficinas e
pediu para que os pais respeitassem e levassem seus filhos para participar das oficinas nos
horarios aprazados.

Um bolsista sugeriu a ampliacdo do tempo para a aprendizagem e interacdo dos jovens
com as tecnologias digitais, pois considera pouco o tempo do oficinando que é de apenas uma
hora por turma, mostra-se pouco eficiente a aprendizagem.

Os pais disseram que a escola formal ndo estimula os jovens ao desenvolvimento
cognitivo das criangas com transtorno mental e alguns jovens sao excluidos.

A discussdo seguinte foi a respeito das escolas de Mossoré ndo estarem preparada
para receber e incluir criangas com transtorno de desenvolvimento, pois ndo tem profissionais
qualificados nem mesmo auxiliares.

Uma mée faz uma narrativa interessante quando diz:

eu ja pedi pra meu filho ser reprovado duas vezes porque eu ndo aceito que ele passe
de ano escolar sem saber de nada, e a escola ndo aceitou o pedido, mas eu procurei
meus direitos e ele repetiu sim e a diretora passou a querer que ele repetisse colocando
como justificativa falta, mas isso eu também ndo aceitei, pois ele ndo faltava muito e
ndo deveria ser reprovado com essa justificativa que ndo era verdade. Entdo procurei
os direitos junto com o MEC e consegui que ele fosse reprovado sim, e sem

justificativa.
Excerto n® 41. Mae faz Narrativa, em reunido: 09/07/15.
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A narrativa acima denota a preocupacao que essa mae tem para como seu filho, pois,
mesmo tendo um transtorno mental, ela ndo aceita que o filho seja aprovado porque é
acometido pelo problema de salde.

Muitos pais desconhecem os direitos dos filhos que sofrem com os transtornos
mentais. Acreditam que as escolas particulares ndo estdo obrigadas a prestar assisténcias
educacionais inclusivas.

Outra narrativa muito importante para a nossa pesquisa foi 0 caso de uma mae que
recorreu a justica para garantir o direito do seu filho e para isso, provocou o judiciario, assim:
0 “V” ficasse por 2 (dois) anos numa escola municipal, e eu procurei os direitos para obtengédo
de um auxiliar para ele. E agora na nova escola estadual, me falaram que ele ndo teria direito
de auxiliar nessa rede de ensino, mas eu ndo acreditei nisso e fui pesquisar na internet sobre e
encontrei 0 meu direito, logo fui a busca, entdo negaram a matricula do meu filho. Eu ndo
fiquei parada diante disso, procurei a justica e fui a escola novamente, com documentos
assinado pelo juiz e mesmo assim a diretora ndo aceitou matricula-lo, diante disso eu fui na
secretaria da educacdo e de la eles ligaram para escola e falaram com a diretora e disseram
que ela corria o risco deperder o emprego por essa atitude e que ela fizesse a matricula da
crian¢a imediatamente, pois era ordem de juiz, e assim eu consegui que “V” ficasse na escola
como aluno, pois procurei os direitos e ndo desisti no primeiro obstaculo.

O relato acima ¢ maravilhoso, pois a mae de “V” fez pesquisa na internet € provocou o
judiciério para garantir o direito & educagdo, e mais, exigiu um assistente para cuidar do seu
filho, permanecendo 0 mesmo por mais 2 (dois) anos na escola. Sem ddvida que é um

exemplo belissimo de luta pelo Direito.

Il - NARRATIVAS DOS BOLSISTAS

No mesmo diapaséo das observacdes e autonarrativas, trazemos aqui as narrativas dos
bolsistas (em forma de diarios de bordo), que acompanharam as diversas criangas e jovens
que participam do Programa Oficinando em Rede e, destacamos as suas principais impressdes
e observagdes, quanto ao envolvimento com os jovens Oficinandos em momentos que
consideramos importantes e que dizem respeito as falas, o estabelecimento de dialogos
(quando houve) e a socializacdo no ambito do CAPSIi. Trazemos tais recites em forma de
excertos, destacamos no presente texto para que percebamos a interagdo e o envolvimento que

0s mesmos dispensaram aos bolsistas e o0 acolhimento que receberam. As narrativas trazem a
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identificagdo do local, a hora, o dia da semana, o dia do més e o ano, do estabelecimento

desses didlogos. Nao identificamos os bolsista nestes dialogos.

Narrativa 01 - | - RECURSAO

Local: CAPSI - Mossoré - RN
Dia: 06 de Marco de 2015 (Sexta-Feira)
Horario: 13h30minh da Tarde
Responsavel: F. A. de S. (bolsista)
DIARIO 1.1

A oficina iniciou com a chegada da primeira turma, os participantes entraram e foram
sentando aos computadores. Apos todos estarem diante dos mesmos, foi realizada uma breve
apresentacdo dos novos bolsistas do programa, como se tratava de pessoas novas naquele
ambiente e os participantes ndo os conheciam, pode-se perceber que eles ficam meio que
envergonhados, mais logo foram se chegando pedindo para os bolsistas ver os que eles
estavam fazendo, depois teve até uma sessao de fotos com umas jovens e aquela sensacao de
ndo conhecer os bolsistas foi embora, pois pareciam que todos estavam em casa, pois se

tornou um ambiente muito agradavel.

Apds certo momento durante a oficina pude perceber dois momentos de destaque, um
momento foi que um jovem chamado “I”. disse que estava com dor na barriga ai foi
comunicado a “L” (Psicopedagoga) que levou o mesmo e comunicou seus familiares, quando
passou alguns instantes a “L”. voltou com “I”. e ele ndo estava mais com a dor , ela tinha

passado.

E o outro momento foi um jovem chamado “G” que ndo queria mais usar o
computador, ai foi oferecido o tablet, sendo recebido pelo mesmo, no tablet o jovem estava
pesquisando sobre a dengue e mostrou a todos a imagem do mosquito, suas causas e
consequéncias e formas de prevencao. Isso foi importante, pois se percebe que 0 mesmo tinha
muito cuidado para ndo adquirir a doenca. E ap6s o termino da oficina ele estava com umas
folhas impressas que continha uma pesquisa mais detalhada sobre a dengue, e chegou onde

estava a professora Karla, “L”, “W”, e 0s 2 (dois) novos bolsistas “F” e o “B”. disse assim:

(...) agora vou estudar para vida.

Excerto n° 1. 06 de Marco de 2015 (Sexta-Feira).

46



Aquela frase nos chamou muito atencdo, pois se observa que esse jovem é muito

inteligente e principalmente preocupado com assuntos que possam afetar sua saude.

E assim terminou a oficina com a primeira turma, em um clima de encontro que
transformou aquele ambiente em um prazeroso local de construcdo do conhecimento,
conseguindo isso através da interacdo dos participantes com 0s recursos da tecnologia e a
dedicacéo de que faz o programa rede de oficinando, sendo uma experiéncia maravilhosa para

quem esta iniciando no programa.

Local: CAPSI - Mossor6 - RN

Dia: 05 de Marco de 2015 (Quinta-Feira)
Horario: 13h30minh da Tarde
Responsavel: M. M. S. F. (bolsista)

DIARIO 1.2

“A. B.” chegou no meio do horario de seu atendimento e optou pelo uso do tablet, ela
estava calada e ndo queria de inicio interagir mas aos poucos eu fui chegando, fazendo
perguntas simples como a idade dela que é 14 anos e se estudava em que serie esta no caso
dela 5° serie, na qual ela me falou claramente que ndo gostava de ir para as aulas, que néo
tinha amigos 14, se tinha irmé&os, ela tem duas uma de 15 anos e outra de 22 anos e todo esse

processo ajudando ela a decorar bolos, um dos aplicativos do tablet.

“A. F”. optou pelo computador onde ja joga e compreende seus jogos mas hoje quis jogar
algo novo e com a ajuda de “B” foi descobrindo como andar de bicicleta com o seu boneco.

Bem concentrado e com uma boa coordenacdo motora.
“A. W”. chegou quase no fim da segdo e passou poucos minutos no tablet.

“F”. calmo e introspectivo ficou no computador e ndo quis conversar.

“F” optou pelo computador onde tem bastante dificuldade e com a ajuda de “B” foi
aprendendo a manusear alguns jogos mas € disperso logo quis trocar para outros jogos e

sempre reclamando baixinho seja do jogo do computador ou do tablet que pegou ja no final.

“J. K.” optou pelo computador onde teve a ajuda da Profa Karla Demoly, onde foi
descobrindo os comandos no teclado mas com certa dificuldade na coordenagdo motora e
concentracdo, depois quis o tablet onde ndo € necessario o uso do teclado e como ja €

familiarizado se interessa mais por seus jogos.
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“M. A.” sofreu uma suspensdo de dez dias por mal comportamento ¢ no meio do horario
chegou batendo na porta querendo entrar, ele chegou agitado e com isso ele participou. Com a

ajuda de “K” (bolsista) ele foi acessar a internet onde a todo momento dizia que:

(...) queria ver monstros grandes e foi procurar com “K” (bolsista), depois disse que
queria um jogo do Ben 10.

Excerto n° 1. 05 de Margo de 2015 (Quinta-Feira)

Mas como a internet do CAPSi é lenta ndo conseguimos baixar. No fim ele brincou

com as letras de plastico formando palavras com “L” (funciondria).

“A. P.” optou pelo computador onde joga perfeitamente seus jogos, ele ndo fala entdo se
comunica por gestos, ele gosta de desligar o computador direto no botdo questdo que “L.
funcionaria” deixa claro para ele que € errado e com isso ele se mostrou agressivo e deu um

tapa na barriga de Luiza, ela conversou e disse ndo podia fazer isso mas ele ndo quis acordo.

“C” chegou depois de comegar a secdo e logo fez amizade com “K” (bolsista)
mostrando fotos de seus desenhos e explicando o significado de cada desenho foi dado
aele o tablet mas a atencdo dele estava voltada para interagir, socializar com todos ao
seu redor.

Excerto n° 2. 05 de Margo de 2015 (Quinta-Feira).

“E” optou pelo computador onde demonstrou uma fixagdo com um video do youtube das
superpoderosas e canta a todo momento a musica, enquanto fazia uso do 48ablete também,
qguando questionada a escolher entre o computador e o 48ablete preferiu 0 computador e
continuou assistindo o video, “L” (funcionaria) tentou varias vezes mudar de video, algo que
ela pudesse gostar também porem ndo teve acordo. Ela responde as perguntas com a voz

imitando os personagens do video.

“F” escolheu o 48ablete onde ficou fotografando e fazendo videos mas ndo quis jogar nem

conversar, depois foi para o0 computador ver videos.

“N” ndo falou em momento algum nem quis brincar com os eletronicos entdo chamei para

desenhar e brincar com as letrinhas onde ela foi rapidinho mas em nenhum momento falou.

“P. D.” ndo quis nem um dos dois eletrdnicos disponiveis, ficou sentado no chdo no canto da

sala onde ndo aceitou a aproximacdo de ninguém, tentei chamar ele para desenhar ou brincar
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com as letrinhas mas, o0 mesmo sé queria brincar com seu chinelo batendo no chdo com o

mesmo. Como ele ndo fala faz apenas gestos de ndo com a cabeca.

“V. N.” gosta do 49ablete e logo pediu um, gosta de conversar e fotografar, filmar com o
mesmo, porem nao consegui se concentrar em nenhum jogo, o0 Unico jogo que quis brincar é o
gato que repete o que ela diz o tempo todo conversando com “B” que logo na chegada ja fez

amizade.

Andlise — quase sempre o inicio das oficinas sdo semelhantes, pois a partir do
momento em que 0s jovens se sentem a vontade, a relacdo com os bolsistas e funcionarios do
CAPSi vai sendo fortalecida. Surgem davidas, pedido por jogos e preferéncias por alguns

aparelhos digitais especificos.

As tecnologias digitais chamam a atencdo das criancas, adolescentes e jovens. Ha uma
interacéo significativa entre os jovens do oficinando com os bolsistas. Os mesmo em dado das
oficinas, pedem a ajuda dos bolsistas para procurar um jogo digital especifico e lhes ajudarem
a escolher certo jogo, isso viabiliza uma comunicacdo articulada, de acordo com a
necessidade especial de cada um. Fato é que a interacdo e a subjetividade dos individuos séo

agucadas pela “necessidade de interagao”.

Buscamos perceber na pesquisa, como jovens com transtorno de desenvolvimento e
suas familias experienciam formas de convivéncia e trabalho nos ambientes da Educacdo e da
Saude Mental e que ferramentas juridicas existem para que possam agir com vistas a melhorar

suas formas de existéncia.

Narrativa 02 — 11 - O OFICINANDO E O COMPORTAMENTO DOS PARTICIPANTES

Local: CAPSI — Mossoré — RN
Dia: 06 de Marco de 2015 (Sexta-Feira)
Horario: 14h40minh da Tarde
Responsavel: F. A. de S. (bolsista)
DIARIO 2.1

ApGs o intervalo entrou na sala do oficinando a segunda turma para a oficina, 0s
participantes foram para os computadores. Também foi realizada uma breve apresentacdo dos
novos bolsistas e comegou aquele ambiente de interacdo entre os participantes 0s

computadores.
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Mais tinha um jovem que chamou muita atengdo, ele é chamado “G. J”. e ndo
queria usar o computador e nem o tablet, o desinteresse do mesmo em participar da
oficina se deu porque a oficina tinha parado por um tempo e ele ja ndo estava mais
acostumado com aquele ambiente, mais a Luiza foi conversa com ele, e apds algum
tempo o mesmo foi sentar com um colega chamado “A” que ndo estava jogando
mais sim usando as redes sociais. Mostrando que o mesmo tem muito interesse pelo
uso da internet.

Excerto n° 3. 06 de Margo de 2015 (Sexta-Feira).

Havia outro jovem chamado “T” que também ndo estava jogando, mais sim
pesquisando sobre nomes de mulheres, essa pesquisar tinha como fim a descoberta
dos significados dos diferentes nomes que o mesmo ia encontrando. Mostrando
assim seu interesse em pesquisar coisas diferentes, que pra ele faz toda a diferenca e
se torna uma atividade prazerosa, pois assim ele vai construindo o seu conhecimento
de mundo acerca de diferentes tematicas.

Excerto n° 4. 06 de Margo de 2015 (Sexta-Feira).

Durante toda a oficina uma crianca me chamou atencao ele se chama “J” ele tem 12
anos e estava jogando diversos jogos, mais ele € louco por uma gatinha que se chama “A” que
é um jogo digital onde o usuario tem que cuidar de um animal doméstico, mais tablet ndo
tinha, ai ele foi baixar e enquanto carregava ele ficou mostrando as fotos dela e comentando
sobre o que ela fazia no jogo. E notavel o interesse dele pela gatinha, sendo que no celular de
sua mae ha esse jogo e quando ele chagar em casa vai logo jogando. Ele é uma crianga muito

inteligente e amavel fica chamando todos de tio, sendo muito carinhoso com todos.

E assim encerra a oficina, apesar dos diferentes comportamentos dos participantes no
decorrer da mesma, é notavel a alegria e o prazer que os participantes tem de estar naquele
ambiente e principalmente de estar interagindo com os bolsistas, a professora Karla e a “L”.
Sendo essa uma experiéncia maravilhosa para todos que fazem e estéo iniciando no programa

rede de oficinando.

Local: CAPSI - Mossoré - RN
Dia: 23 de julho de 2015 (quinta-feira)
Horario: 13h30minh da Tarde
Responsavel: M. M. S. F. (bolsista)
DIARIO 2.2

“A. B”. - faltou ao ultimo atendimento e nessa semana estava de inicio acanhada procurei
conversar mais ndo quis assunto. Depois “B” conseguiu despertar a sua atencdo e foram

recortar as revistas e fazer colagens.
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“A. W.” - 0s jogos do computador sdo 0 que sempre desperta sua curiosidade, geralmente s&o
jogos que envolvem equilibrios os que mais chamam sua atencdo. Esta mais presente

ativamente vindo com frequéncia aos encontros.

“F” - esta semana estava bem carente, querendo atencéo e buscou esse apoio em “B” foram
brincar de jogo da memdria, depois fizeram colagens com recorte de revistas, conversaram e

ele saiu bem feliz.

“F. G.” - esta finalmente conversando com as demais pessoas, pequenas coisas mais ja se
notam seu avancgo. Ele gosta de ver filmes no youtube e pesquisar sobre jogos na internet e
joga bastante os novos jogos instalados no computador. Antes ele ndo falava com ninguém e

qguando faziamos perguntas ele ndo respondia.

“P. D.” - esta semana foi para o seu lugar de sempre desenhar e recortar mais depois de
insistirmos para ele sentar e mexer no computador aos poucos se rendeu e até jogou 0 jogo

das bolinhas coloridas.

“M. A.” - fazia um més que ndo comparecia aos atendimentos e hoje conversou muito
comigo e relatou seus problemas, ele disse que estava apanhando muito em casa da
mae e das outras pessoas da casa, de cano, corda pau e madeira e com isso “L”
(funcionéria) que foi se chegando aos poucos e pode ouvir toda a conversa vai relatar
a Assistente Social para que as medidas sejam tomadas e ele até pediu para “L”
(funcionéria) na casa dele, muito triste mesmo a situacao.

Excerto n° 5. 23 de julho de 2015 (quinta-feira)

Analise — Os Oficinandos sentem-se parte do ambiente digital e interagem com 0s
jogos, de forma a estabelecer uma relacdo dialdgica e participe daquele universo. E o
estabelecimento de dialogos entre os aparelhos e os oficineiros. Todavia, além dos jogos,
alguns oficinandos pedem ajuda para a realizagdo de pesquisas, como filmes e desenhos
animados. Ha um envolvimento e confianca das criangas e adolescentes com alguns
oficineiros. O que eles querem é atencdo, carinho e respeito. Evidentemente encontram no

ambiente do Oficinando em Rede.

Alguns oficinandos parecem sofrer no ambiente familiar, por diversos aspectos. Seja
pela rejeicdo, seja pela falta de informacdo para que as familias possam ajuda-los em sua
deficiéncia, na escola e na vida social. As vezes percebemos um certo apego dos oficinandos
com bolsistas e funcionérios, denotando confianca, empatia e grande alegria quando realizam

as oficinas.
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Narrativa 03 — Il - INTERACAO COM AS TECNOLOGIAS DIGITAIS
Local: CAPSi - Mossoro - RN
Dia: 12 de margo de 2015 (quinta-feira)
Horario: 13:30 as 15:40
Responséavel: B. L. F. L. (bolsista)
DIARIO 3.1

Aos doze dias de marco de dois mil e quinze dentre o primeiro horario das oficinas
realizadas pelos bolsistas do programa Oficinandos em Rede (13:30 as 14:30) compareceram
os bolsistas “B L”, “M. M” e “K”. Estiveram presentes 04 (quatro) criangas atendidas pelo
CAPSI, “A. B.”, “A. “W.”, “F. e J”.

As criancas tiveram por preferéncia a utilizacdo dos tablets logo ap6és o uso dos
computadores de mesa, uma vez que estes demonstram mais facilidade para interagir com os
dispositivos onde se pode ter uma resposta tatil. A oficina decorreu calmamente e sem
maiores dificuldades, as criangas participantes possuem comportamento docil e sdo abertas ao

contato uma vez que estimuladas de forma a interacéo.

Apo6s um intervalo de 10 (dez) minutos se iniciou a segunda oficina (14:40 as
15:40). Entrou em sala a segunda turma, e os participantes ordenadamente foram
para os computadores. Estiveram presentes cinco criancas atendidas pelo CAPSI,
“E”, “M”, “F”, “C” e “P. D”. As 04 (quatro) primeiras criancas citadas sdo bastante
socidveis e abertas ao contato, além de ndo demonstrarem dificuldades de
comunicagdo e interagirem bem entres si, assim como para com 0s bolsistas e
também com as interfaces dos jogos utilizados. Notou-se que “E” possui tendéncias
a repeticdo exacerbada de determinados contelidos em video e modula sua voz de
forma a que ela se assemelhe ao audio das dublagens que escuta em videos
referentes a desenhos animados, o que a faz adquirir um sotaque diferenciado. A
mesma também se mostra contrariada ao ser sugerido a troca dos videos assistidos
por outras atividades. No que se refere a “P. D.”, se mostraram presentes
dificuldades para o estabelecimento da comunicacéo e interacdo, este ficou recluso e
ndo se mostrou aberto a participar de atividades, necessitando de contato mais
proximo e intensivo, além de abordagens diferenciadas das utilizadas para com os
demais. No decorrer da oficina, este, conseguiu interagir de forma mais ampla ao
utilizarmos jogos em que haviam estimulos sonoros.

Excerto n° 6. 12 de margo de 2015 (quinta-feira).

As quinze horas e quarenta minutos se encerra a segunda oficina realizada e se
desligam os computadores e aparelhos utilizados, assim como se promove a organizac¢ao da
sala e em seguida os tablets sdo guardados na sala de “L”, a psicopedagoga responsavel pelas

oficinas realizadas nas quintas-feiras.
Local: CAPSI - Mossoré - RN
Dia: 03 de setembro de 2015 (quinta-feira)

Horario: 13h30minh da Tarde
Responsavel: M. M. S. F. (bolsista)

52



DIARIO 3.2
Oficina de Fotografia 03/09/15

Hoje foi proposto para todas as criancgas fotografar o que elas mais gostarem ao seu
redor, dentro da sala do projeto, aprendendo assim a manusear as cameras digitais, nesse
primeiro momento, pois essa oficina na verdade é uma preparagdo para o projeto de “L”
(bolsista) que levara as criangas em um passeio onde as mesmas fotografaram durante o

mesmo.

“A. B.” - estava bem receptiva e aceitou a proposta de fotografar de imediato e gostou
bastante fotografou tudo ao seu redor e principalmente a minha pessoa, “M” (bolsista) diz que
ela se fixou em me fotografar pelo simples fato de eu ndo querer que ela tirasse fotos minhas
ao final da oficina acabei acreditando veementemente nisso. Acho que para ela foi bom pois
acabou interagindo com todos e rindo coisa dificil de se ver pois na maioria das oficinas ela €

bem acanhada.

“A. W.” - estd bem mais participativo nas oficinas por morar em fona rural faltava sempre
mais ultimamente esta vindo frequentemente e com isso evoluindo bastante no projeto. Optou
pelo computador onde jogou varios jogos e acabei levando a cAmera para que ele pudesse
manusear e surpreendentemente adorou a forma como a mesma funciona e apesar de néo

conseguir falar acabou aprendendo como a mesma tirava foto e fazendo vérias fotos.

“F” - escolheu o tablete jogou futebol no mesmo ndo quis fotografar e acabou apenas

observando o que os demais faziam fato comum em eu comportamento.

“Fa” - gostou da ideia de fotografar riu bastando de todo o processo e interagiu com as outras
criangas durante todas as fotos, e fez varias imagens, mas logo foi para o tablet e depois pediu
para desenhar.

“G” - participou pela primeira vez nesse horario mais ja é participante do projeto da sexta.
Optou pelo computador onde jogou seus jogos. Conversou pouco, pois ainda esta se

familiarizando com os colaboradores e as outras criancas. Nao quis fotografar.

“J. k. - vem apresentando um comportamento bem violento passou o seu horério
todo dando o dedo, gritando pela tia (funciondria) puxou a roupa de “Fa” na hora da
saida. Optou pelo tablet mas utilizou pouco o mesmo pois estava mais focado em
bater com o eletrénico na mesa. O grande problema esta na falta de frequéncia nas
oficinas que acaba atrapalhando seu desempenho e evolucdo.

Excerto n° 7. 03 de setembro de 2015 (quinta-feira).
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“J” - passou todo o0 ano sem comparecer devido a problemas familiares, recentemente
0 pai dele faleceu, antes disso a dificuldade com transporte impossibilitou sua
participacdo no projeto. Optou pelo computador mais fez pouco uso do mesmo, pois o
que realmente chamou sua atencao foi o que ocorria a sua volta, no caso as fotografias
que todos estavam tirando convidamos 0 mesmo para participar mais preferiu apenas
observar.

Excerto n° 8. 03 de setembro de 2015 (quinta-feira).

“E” - optou pelo computador onde colocou seus filmes (que ela traz de casa) e
solicitou logo o fone de ouvido para que ela pudesse ouvir melhor. Durante seu
horario os outros jovens fotografaram mais ndo foi algo que despertasse sua atencao
pelo menos de inicio, mas com a movimentacdo de todos fotografando e a professora
Karla solicitou que ela fizesse uma foto de todos para registrar a visita do mestrando
Vicente, meio acanhada aceitou a proposta e acabou gostado e rindo e pousou para
algumas também.

Excerto n° 9. 03 de setembro de 2015 (quinta-feira).

“M. V.” - Optou pelo tablete onde jogou e conversou com “M” (bolsista) depois gostou da
ideia de fotografar e fez bem a tarefa registrando varios momentos durante seu atendimento.

Riu e brincou e pousou para varias fotos bem diferentes da sua timidez de sempre.

“M. 1.” - escolheu o tablete onde jogou com o auxilio de “K” (bolsista) e depois “M”
(bolsista), ndo quis fotografar mais pousou para algumas fotos. “I”’ ¢ bem timida e ndo se abre
com todos em seu atendimento, ela preferiu a companhia de “K” (bolsistas) ou “L”

(funcionaria).

“P. D.” - prefere sempre desenhar onde nos comunicamos da sua maneira, € uma crianca
adoravel que apesar de suas limitagdes consegue se expressar através de gestos, feliz

desenhando e pintando. N&o quis fotografar.

“V. N.” - optou pelo tablet onde jogou e conversou com todos ao seu redor foi muito
receptiva com a ideia da fotografia e fez disso um verdadeiro evento onde quis fazer fotos

com todos na sala, todos participaram e curtiram bastante a experiéncia.

Andlise — as tecnologias digitais sdo de fundamental importancia para o
desenvolvimento cognitivo das criancgas. Tanto os jogos quanto o dia de “fotografia” para
eles, mostrou-se extremamente produtivo e proveitoso. Foi u m momento de uma maravilhosa

interacdo. A grande maioria gostou da ideia de poderem fotografar, outros insistentemente
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pediam para fotografar e serem fotografados. Foi sem divida algo novo para as criangas e

adolescentes. Sentiram-se a vontade para os registros fotogréaficos.

Assim, aduzimos categoricamente que essas criancas e adolescentes necessitam de
atencdo para potencializar seus estimulos em dialogos, conversar e 0 estabelecimento de
empatia com outras pessoas, a partir das suas vivéncias com as tecnologias digitais e como
esses jovens com transtorno de desenvolvimento e suas familias experienciam formas de

convivéncia e trabalho nos ambientes da Educacao e da Saude Mental.

Narrativa 04 - IV — PERCEPCAO SOBRE O CAPSi

Bolsista: A. R. G. da S.
Data: 13/03/15 — Sexta-feira
Turno: 7:30 as 8:30h e 8:40 as 9:45h
DIARIO

O primeiro contato com as criancas que participam da oficina na sexta-feira pela
manhd deu-se com os garotos “J. C”. e “C. F”, na situagdo em que as criangas
assistencializadas pelo CAPSi e atendida pelo Oficinando esperavam na porta da sala do

Projeto de Extens&o o horério para comecar a oficina, nesta situacao (...)

“J” dava alguns socos no menino “C”, seu primo ¢ também atendido pelo Programa,
que se retraia e dizia: - Pare, sendo eu bato em vocé também! Vendo as ac¢bes dos
meninos perguntei-los: - E por que vocés estdo brigando? Ligeiramente “J” respondeu:
- Por que a gente quer ficar com o tablet e s6 tem um, mas eu t6 dando nele por que
ele é meu primo! Algumas orientacfes foram entdo recomendadas para que eles ndo
ficassem brigando.

Excerto n® 10. 13/03/15 — Sexta-feira

Em seguida, ao iniciar a oficina foi perguntado as criangas o que elas preferiam: tablet
ou computador. Sem saber muito bem o porqué algumas disseram que prefeririam tablet por
que sim, por que ¢ melhor, por que eu gosto, ndo sei. E “J. C”, um garoto de 12 anos, que
disse ndo saber ler nem escrever, disse por que ¢ mais facil de “mexer”, é so ir tocando onde
ele mandar. Em outro momento mostrou alguns jogos que gostava, como o de fazer
sanduiches, o de proteger o pintinho, para nenhum “bicho” pegar; e o de cuidar do gatinho:
por para tomar banho, alimenta-lo e fazer as vontades do bichinho.

Ao perguntar a “C”, de 8 anos de idade, qual equipamento ele preferiria, “J” sem

deixar o primo responder afirmou: - Ele gosta do tablet também. Entdao “C” respondeu
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confirmando que gostava do tablet. Sem saber muito bem o que jogar, acompanhava o primo
“J” e jogava 0s mesmos jogos que ele estava jogando, sempre seguindo suas orienta¢fes, mas
devido ao atendimento com “Ma” teve que sair da oficina antes de terminar.

Outras criancas escolheram o computador por dizer que tem jogos mais legais, no caso
de “J”, de 9 anos de idade, acompanhado por um responsavel do NIAC — Nucleo Integrado de
Apoio a Crianca - devido aos pais estarem disputando judicialmente sua guarda, o
computador possui jogos mais interessantes e gosta daqueles de carros de corrida e de
labirintos, segundo “C” e como também “J”” afirmou em relacao ao tablet, apesar de ndo saber
ler, aprendeu sozinho a usar o computador e gosta de usa-lo.

Ja “R”, de 19 anos de idade, se interessa mais pelo computador porque gosta dos jogos
de atirar contra 0 inimigo, jogos online e acessar a internet, como o jovem “A”, de 16 anos,
que gosta do computador porque acha melhor usa-lo para navegar na internet, o jogo que acha
mais interessante é de colocar as bolas iguais no mesmo canto, no entanto, no dia da oficina
seu interesse maior era navegar na internet e assistir videos de politica, perguntei o porqué
deste interesse sobre o tema, no entanto, a resposta foi: - sei ndo, por que eu queria baixar uns
pra assistir.

Algumas criangas por algum motivo ndo conseguem expressar sua opinido sobre o que
gosta, e por que gosta. Jogam 0 mesmo jogo que outras estdo jogando, e apesar de estarem
umas ao lado da outras parecem ao mesmo tempo téo distantes. Ndo conversam entre si e fica
cada uma no seu joguinho. Em alguns momentos as criangas perguntam alguma coisa sobre os
jogos, internet e facebook a algum dos bolsistas.

O menino “J V”, de 13 anos de idade, no dia da oficina disse que ndo sabia que
equipamento queria, pra ele tanto fazia, ou o computador ou o tablet, entdo ficou com o
computador, jogou alguns jogos, mas aparentemente ndo gostou muito do que estava jogando,
mudou de jogo diversas vezes; pra ele tanto fazia se a caixa de som estivesse ligada ou
desligada, entdo ficou ligada bem baixinho, quase ndo se ouvia nada, percebendo perguntei se
gueria que aumentasse mais um pouquinho o audio, mas pra ele tanto fazia, entdo aumentei
um pouco mais, neste instante o menino “J” se sentindo incomodado pediu para baixar um

pouco.

Quando o horario da oficina esta terminando alguns jovens ndo querem sair, pois
acham o programa muito atraente, utilizam equipamentos que talvez muitas criancas
que o programa atende, ndo possam utilizar no dia a dia, e a qualquer momento;
entdo, quando termina alguns diz: - J& terminou? Vamos ficar mais um pedacinho.

Excerto n® 11. 13/03/15 — Sexta-feira
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Na hora do intervalo os meninos “Jh” e “J” foram colher acerola, “Jh” colhia acerolas
e as comia na mesma hora, ja o “J” com uma sacola as maos juntou as acerolas para levar pra
casa e fazer um suco. Depois do intervalo voltou para o programa o “J”, que disse passar os
dois horarios no programa por que o pai dele deixa ele 14 e depois vai buscé-lo.

Ao final do Oficinando encontrei “Jh” com o acompanhante do NIAC, sem saber da
situagdo do garoto, perguntei o que ele era do menino, nesta hora “Jh” saiu de cabecga baixa,
talvez ndo goste de falar sobre a situacdo em que esta vivendo, que também ndo quis, no
momento, perguntar para ndo constranger a crianga.

A oficina deste dia aconteceu com a participagdo de “J”, “C”, “R”, “J. V” e “Jh” no
primeiro horario, ¢ “J” e “A” no segundo horario. Percebi que as criancas gostaram do
programa e algumas afirmaram: - eu gosto daqui, é bom, é tdo friozinho. Para elas aquela uma
hora € muito boa e no instante se passa, aguardando j& ansiosa para a outra semana, COmo uma
crianca afirmou: Ja terminou, agora sé proxima semana, devia ser todo dia.

Andlise — as criancas, adolescentes e jovens que sdo assintencializados gostam de
acessar as tecnologias digitais como meio de conviver, compartilhar, se interessam mais pelo
computador porque gostam dos jogos onde interagem com 0s personagens de alguns jogos on
line e a satisfacdo de poderem acessar a internet. A maioria prefere o tablet a outros
equipamentos digitais, talvez porque seja mais facil o seu manuseio e a ideia de posse e

pertenca do objeto, na realizacdo da atividade ludica.

Temos investigado como essas criancas e jovens com transtorno de desenvolvimento e
seus familiares experienciam formas de convivéncia social e existéncia no espago nédo escolar.
A satisfatividade dos pais, familiares e a tutela dos Entes federativos ao disponibilizar
politicas publicas, que muitas vezes parecem incipientes para mitigar o abandono desses

sujeitos.
O Reencontro com a fala

Narrativa 05 - V — APRENDIZAGEM — A PARTIR DO CAPSi

Local: CAPSI - Mossoré - RN
Dia: 05 de Marco de 2015 (Quinta-Feira)
Horério: 13h30minh da Tarde
Responsavel: M. M. S. F. (bolsista)
DIARIO

Em marco de 2015 eu comecei no Projeto de Extensdo da UFERSA chamado

Oficinando em Rede que leva as criancas e adolescentes a oportunidade de interagir com a
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informatica através de jogos a aplicativos em computadores e tablets e foi assim que conheci
uma mocinha muita calada e cheguei a pensar que era muda, mais com o passar do tempo fui
percebendo que na verdade ela se recusa a falar, de inicio os eletrdnicos ndo despertaram a
atencdo da mesma, muito pelo contrario ela desejava apenas observar as outras criangas de
uma forma bem discreta, percebi assim que ela compreendia muito bem tudo ao seu redor e
ria das coisas que aconteciam, e assim comecgava a minha jornada para incentivar essa linda

crianca em sua descoberta no mundo do falar.

Escrever sobre alguém que ndo gosta de conversar € no minimo intrigante, partindo de
uma pessoa tagarela como eu, mais foi justamente isso que agucou a minha curiosidade, ela
despertou um desejo em mim de compreender o que leva uma crianga a usar tal mecanismo de

enfrentamento? O que leva um ser na fase dos porqués adotar o silencio como companheiro?

Nessa jornada de acompanhamento de “N” enfrento varias dificuldades, no primeiro
momento a conquista da sua confianca coisa dificil de conseguir pois a mesma esta no projeto
a alguns anos e ndo é facil a comunicacdo com ela. Apos isso e 0 mais agravante, as faltas
constantes que comprometem seu desenvolvimento no projeto, “L” (funciondria) sempre liga
para saber do motivo de tantas faltas ja que ela necessita tanto de um acompanhamento, sua
avo responsavel legal por ela sempre relata doencas, mas na maioria das vezes a falta de

transporte e dinheiro para 0 mesmo que fazem com que as mesmas faltem as oficinas.

Durante os atendimentos que a mesma participa fui desenvolvendo maneiras de
chamar a sua atencéo, primeiro com jogos manuais de formar palavras e a mesma
repetir em voz alta, resultado negativo, pois ela se desviava do que era proposto
olhando para o que as outras criancas estavam fazendo, ap6s essa tentativa foi a vez
do computador, outra rejeicdo pois ela tem bastante dificuldade com seu manuseio e
finalmente chegamos ao tablet que de inicio ficou acanhada porem com bastante
persisténcia e conversas que tenho com ela com relagdo a criangas que sonham em
falar mais que infelizmente ndo poderdo nunca fazer isso, pois nasceram com essa
deficiéncia, ela ouvi atentamente e com isso acabou querendo tentar, no tablet
encontrei um aplicativo onde existe um gato onde cuidamos dele e 0 mesmo repete
tudo que ele escuta e assim comecei a ter conversas onde o0 gato repete tudo e ela pela
primeira vez quis de fato participar dizendo seu nome para que o0 gato pudesse estar
repetindo e com isso ela foi progredindo no més que ela conseguiu ir trés oficinas
seguidas ja se percebeu uma melhora significativa pois sua avo conversou comigo e
me contou que na escola a professora de “N” comentou bastante satisfeita com sua
evolugdo, relatou que a mesma estava interagindo com os outros jovens fato que me
encheu de felicidade, pois ela é uma crianca que tem potencial s6 precisar de
acompanhamento constante.

Excerto n° 12.. 05 de Marco de 2015 (Quinta-Feira)
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O que é necessario € um comprometimento maior por parte da sua familia, pois pelo o
que “L” (funcionaria) me passou o pai de “N” ¢ taxista e ndo se dispdem a leva-la a suas

oficinas fato que ajudaria imensamente sua participacdo de forma continua no projeto.

A historia de vida de “N” ¢ cercada por tragédias e sua pior foi perder a mae logo
novinha com dois anos e meio a mesma se suicidou tomando remédios quando o pai dela a
deixou. Quem ficou com ela apds a perda da mée foi sua avd materna que cuida dela de forma

amorosa apesar das dificuldades.

“N” tem hoje quatorze anos e comegou a ser acompanhada pelo CAPSi em 2005 mais
precisamente 06/10/2005 logo quando o Oficinando em Rede iniciou sua parceria com a

instituicéo.

E uma adolescente segundo relatos do CAPSi com o0s seguintes problemas:
Dificuldade de fala; Problemas no ouvido direito; Agressiva (avanca nas pessoas para agredi-
las); (discordo veementemente deste relato, pois em todo o tempo que venho acompanhando a
mesma jamais Vi episddios violentos com absolutamente ninguém dentro da instituicdo.); Tem

medo de parques.

Foi uma crianca extremamente doente desde seu nascimento com dificuldades para
dormir, passando noite apds noite acordada chorando. Tudo se agravou apds a perda de sua
mée fato que acabou desencadeado crises de choro e a falta de sono chamando

desesperadamente pela mée durante um longo periodo.

Estamos em agosto e infelizmente esse més “N” ndo participou de nenhuma oficina,

“L” (funcionaria) entrou em contato com sua familia e dizem que sua avoé esta doente.

Anélise — A bolsista que fez esse belissimo relato é também uma nobre alma humana,
pois se aproximou de “N” por perceber que ela sorria em alguns momentos € com o que
acontecia em sua volta. Deduziu que “N” compreendia o que acontecia e passou a imprimir
uma conversa com a mesma. Isso foi fundamental porque foi o inicio de um envolvimento da

crianca com ela (bolsista) até ser possivel estabelecer pequenos dialogos.

Sem duavida um das experiéncias mais fascinantes e relato emocionante sobre o
desenvolvimento, articulacdo e historia de vida da crianca. Isso foi sem ddvida um
significativo resgate que o Programa Oficinando em Rede, e fez a diferenca na vida dessa

crianga.
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7 CONSTRUINDO O CAMINHO DE ANALISE: o olhar sobre a experiéncia

A pesquisa foi realizada no CAPSi que esta na circunscricdo do municipio de
Mossor6/RN. A Populagédo da cidade esta estimada em 2014 (1) = 284.288. Ocupa uma area
da unidade territorial (km2) = 2.099,360 e tem densidade demografica (hab/km?) = 123,76.

A metodologia interativa, com apelo a autonarrativa pautada na observagdo da propria
pratica e seguida de interlocucdo e reflexdo tedrica da subjetivacdo dos sujeitos, constitui
condicgdes de autopoiesis e socio-cognitiva, sendo um sistema critico e criativo da construcédo
e expressdo do conhecimento e de subjetividade em uma relacdo de indissociabilidade. Foi
levada a efeito no sentido de aferir as experiéncias de sujeitos diagnosticados com transtorno
de desenvolvimento.

Utilizamos o método dedutivo, caracterizando-se como um estudo teorico, descritivo-
analitico. Nosso projeto é de cunho qualitativo em seu sentido lato.

Na analise subjetiva das informagdes e impressbes dos fatos, utilizamos critérios
descritivos, tanto pela interpretacdo cientifica do discurso, como pela observagdo a respeito
dos géneros discursivos: a analise in loco das condutas e comportamentos no espaco ndo
escolar.

Contamos com o apoio de bolsistas do Programa Oficinando em Rede da &rea do
Direito: Alice Dandara de Souza Oliveira e Wanderson Victor Moura Vale; Bolsista da area
da Educacdo; Francisco Antonio de Souza. Este coletivo integra a pesquisa na qualidade de
colaboradores. E essencial o trabalho coletivo devido a necessidade de busca e organizagio de
dados.

Trata-se de um estudo exploratoério descritivo de abordagem qualitativa. A amostra do
estudo constituiu-se de 15 mées que estdo cotidianamente com seus filhos que sdo acometidos
por transtorno mental. Porém, a analise deu-se com 8 (oito) mées,. Selecionamos as narrativas
mais marcantes. O critério estabelecido na pesquisa consistiu em ouvir as narrativas das maes
e escrever as autonarrativas, a partir das mées que levam seus filhos para o tratamento e
atendimento no CAPSi - Mossoro.

Né&o foi necessario as maes assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
— TCLE, pois ndo foram identificadas. No entanto, pedimos autorizagao para gravar as falas.

Com os bolsistas Misma Michele Santiago Fully e Francisco Antdnio de Souza,
fizemos a impressdo das narrativas dos bolsistas mais expressivas do ponto de vista da

estética e redacdo. Colocamos sobre a mesa no gabinete da Profa Karla Demoly e separamos
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para colar e redigir as narrativas em comum. Ficando assim, | — Recurs&o; Il Leis — Dimenséo
Juridica; 11 — Percepcdes Sobre a Escola; IV — Percepcao sobre o CAPSi; V — Aprendizagem
CAPSi — Incluséo a partir do CAPSi; VI — Como Surgem os Relatos? Foram as Consversas
com os Pais?; VII — Narrativas dos Familiares.

O tratamento dispensado ao material: gravado e escrita das narrativas utilizados na
analise, deu-se por meio da transcri¢do, pois as entrevistas elencadas para serem transcritas de
forma literal e optamos por deixar o texto em forma de narrativas individuais. O texto foi a
transcricdo proxima da literal para exprimir exatamente o sentimento das maes, quanto ao
“cuidar” dos seus filhos, para sentir as suas angustias, sentimentos, preparo ou despreparo

para lidar com os filhos que sdo acometidos por transtornos mentais.

Figura 4 — Apoio dos bolsistas para impressao e colagem das narrativas.

R

(OLIVEIRA, 13 de novembro de 2015)
Dessa forma construimos a metodologia que foram recortes das narrativa e a juncao

para melhor explanar as diversas narrativas que se cruzaram na perspectiva de ter ou existir

falas em comum, sendo interessante e bastante didatica para empregar na pesquisa.
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Figura 5 — Apoio dos bolsistas para impressao e colagem das narrativas.
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(OLIVEIRA, 13 de novembro de 2015)

Assim, todos os registros que pertinem aos sujeitos do CAPSi Mossor6 envolvidos na
pesquisa, mesmo que de forma tacita, se faz necessario que firmem sua anuéncia e sejam
acostados aos anexos para ratificar e validar a investigagao.

Figura 6 - Apoio dos bolsistas para impressao e colagem das narrativas.

|

(OLIVEIRA, 13 de novembro 2015)
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Dessa forma, a pesquisa € fruto de uma construcéo coletiva, com a participacdo dos
bolsistas que estdo adentrando na iniciacao cientifica. Sem sombra de divida oportunizamos
aos jovens da graduacdo a participarem da pesquisa, tornando-a sélida e com mais respaldo e
rigor cientifico pela formatacéo das narrativas a partir também de suas observagdes.

Dessa forma, o Primeiro Capitulo da nossa pesquisa comecou com a descri¢do das
acoes e a proposta do estudo. Que é descrever a importancia da narrativa para a pesquisa
cientifica nos ultimos anos.

No Segundo Capitulo, adentramos na investigacdo das narrativas no CAPSi Mossoro
que é o cerne dos escritos cientificos e com base na construcdo dos sujeitos, a partir da
observacao sem interferéncia e fazer a autonarrativa a partir das acfes dos sujeitos. Buscou-se
compartilhar a pesquisa cientifica com os bolsistas que ja estavam engajados no Programa

Oficinando em Rede, sendo suas contribuicGes significativas para as observacgdes e narrativas.

O Terceiro Capitulo traz informacBes a respeito da legislacdo, quer seja da
Constituicdo Federal de 1988 e da Lei 13.146/15 entrar4 em vigor em janeiro de 2016 e que
tutela a protecdo desses sujeitos de direitos para que obtenham éxito quando das informacdes

buscadas para seus filhos junto ao poder publico.

- Coleta documental — pesquisamos a legislacdo em vigor e a que se encontrar na
condicdo de vacatio legis, ou seja, que entrard em vigor a partir de janeiro de 2016, como € 0
caso da Lei Brasileira de Incluséo, lei 13.146/15. Ressaltamos que o0 estudo parte da pesquisa
autonarrativa e necessita apenas da observagdo do pesquisador e suas conclusdes a partir da
subjetividade e as acdes dos sujeitos.

- Observacdo direta — buscar a compreensao das a¢Oes e funcionamento das atividades
nos espagos ndo-escolar, a partir de explicagcbes que consideramos evidentes, analisando-as
diretamente, foram suficientes para a realizagdo da pesquisa que buscou definir o modo de
anélise e efectivamente foi realizada as narrativas a partir das observa¢6es no CAPSiI.

Como a medotologia norteou-se apenas pela observacdes e sem interféncias com o0s
sujeitos da pesquisa, o prof. Dr. Genevile Carife Bérgamo afirmou que ndo seria necessario
formular perguntas nem quantificar dados, pois inexistem para o presente estudo, por esta
baseado na subjetivacao dos sujeitos.
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7.1 ANALISE DA NOSSA EXPERIENCIA NO CAPSi MOSSORO — O OLHAR SOBRE
AS NARRATIVAS

A andlise das autonarrativas nos levou a perceber melhor o papel da familia, em
especial das mées que tem filhos com transtorno mental no CAPSi Mossord. As narrativas
foram sem duvida momentos singulares, pois suas acdes em prol de atender as necessidades
dos filhos variavam. Vimos algumas mées mais preocupadas em atender as necessidades
especiais dos filhos, enquanto outras, sem muitas preocupacfes e aparentemente tendo que
levar a educacdo dos filhos e o atendimento, cuidado e zelo com a sua salde, como algo
pesaroso.

Os Centros de Atengdo Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSIi) sdo servicos
voltados para o atendimento de criangas e adolescentes. Sd0 compostos por
equipes multiprofissionais destinadas ao desenvolvimento de atividades
terapéuticas abrangendo o atendimento individual e/ou grupal visando prover
integralidade do cuidado em salde mental além de apoio aos familiares
(COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008; BRASIL, 2004).

Ouvimos relatos emocionantes, de pesar, tristesas e 1 (um) apenas de contentamento e
alegria, dentre as narrativas das 15 (quinze) mées.

Os dados foram obtidos a partir do “ouvir as narrativas” a técnica de observar sem
interferir no ambiente. Percebemos que o papel desempenhado pela mée é de participar, ter
cuidados, incentivar, se fazer presente em suas atividades diarias, bem como, deixar
transparecer que esse “cuidar” também acarreta sofrimentos. Os pais, o papel masculino, de

um modo geral, para essas familias é apenas o de provedor.

A mée, na maioria das vezes é a principal responsavel pelo cuidado a essa
crianga. Deste modo, o problema enfrentado pela figura materna em relacéo
a convivéncia com a crianca em sofrimento mental gera além das
sobrecargas financeira, fisica e emocional, alteragdes em suas atividades de
lazer e sociabilidade. A mée ao vivenciar essas transformagoes, necessita de
suporte institucional e do preparo e apoio dos profissionais das equipes
multidisciplinares para ajuda-la a cuidar do filho (SEMENSATO; BOSA,
2014).

As mées ndo fizeram relatos da participacdo dos pais no cuidado das criangcas com
transtorno mentais. Fato curioso, pois, delegam as maes a preocupacdo exclusiva do cuidado
com os filhos. Como se a responsabilidade fossem tdo-somente delas.

O sofrimento mental na crianca geralmente traz como consequéncias conflitos
e dificuldades nas relagdes sociais e familiares, pois se exige uma readaptagéo
da familia frente as limitacdes impostas pelo transtorno, eclodindo a
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necessidade de aquisicdo de estimulos para aceitar a situacdo e ajudar a
crianca (NAVARINNI; HIRDS, 2008).

A anélise do material empirico a partir das oitivas sem interferéncias foi guiada pelo
pelas narrativas e um pouco das estorias de vidas de maes que cuidam de filhos com
transtornos mentais, desde 0 momento em que percebem o transtorno até os cuidados diarios,
nas fases da infancia e adolescéncia e o atendimento dos servigos de atencdo a saude mental
no CAPSi Mossoro.

Muitos pais e mdes percebem o transtorno mental as vezes muito tempo depois. Os

relatos ficaram claro que ha sofrimento, dor, mas também muita preocupacao com os filhos.

Necessitamos perceber a subjetividade de cada crianca e adolescente como o fazer a
partir do en-agir na perspectiva da autopoiesis. A construcdo de si pode ser feita a partir da
compreensdo da subjetividade de cada sujeito. Cada forma de atuacdo sobre as tecnologias
digitais podem ajudar de forma significativa, ndo somente os jovens, mas também as familias

dos jovens com transtorno mental.

S&o projetos terapéuticos individualizados que podem ser objetivados. As narrativas
aqui descritas nos permitiram perceber que o Projeto Oficinando em Rede é fundamental para
apoiar as criancas e adolescente que estdo sendo socializados e é fundamental o
aprimoramento e o desenvolvimento das tecnologias digitais para mitigar no espago néo

escolar a saude mental dos jovens.

Os entes federativos ndo podem fechar os olhos ao problema de satde publica. A
socializacdo das experiéncias relatadas aqui nos permite perceber que o problema é coletivo.
E imperioso, plausivel e justificavel que o problema ndo é tdo-somente das familias, ou
melhor, as familias ndo conseguem, sem o apoio dos CAPS, em especial, do CAPSi Mossoro

permanecer inerte ao grave problema.

Cada sujeito rege de forma diferente e interagem ao seu modo o0s estimulos
provocados pelos profissionais e bolsistas do Curso de Extensdo - Oficinando em Rede da
Universidade Federal Rural do Semiarido — UFERSA.

As mées que narraram suas vivéncias, purgaram, trocaram experiéncias, ouviram
foram ouvidas. Tiveram momentos para expor o que sentiram e sentem, como tem sido suas
vidas, suas inquietacdes. Experienciaram a salde mental dos seus filhos na escola e no espaco

nao-escolar.
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As 08 (oito) narrativas das mées a respeito das suas experiéncias, demonstram que a
angustia, o distanciamento do poder publico das ac¢Ges afirmativas para dirimir o problema de

ordem social ainda esta aquém do que se espera minimamente.

7.2 SOBRE OS MOVIMENTOS DOS JOVENS NOS AMBIENTES DE EDUCACAO E
SAUDE: a ética como modo de en-agir

Como pudemos observar nas experiéncias de criancas e jovens do Programa
Ofiicnando em Rede, temos circunstancias que interagem com as atribuicdes da Educacdo e
da Saude Mental. O modo como sujeitos com transtorno mental sdo acolhidos nos ambientes
implica uma ética como modo de fazer-sentir-pensar-conhecer. H4& uma questdo ética
filosofica que esta em relevo na experiéncia que acompanhei, com o apoio de bolsistas do
Programa Oficinando em Rede. — Como conhecemos? — Como vivemos? O que nos leva a
agir de um modo ou outro quando estamos em uma circunstancia de trabalho em Educacgéo, o
necessario atendimento que 0s sujeitos precisam receber?

Ao fazermos a reflexdo desde a filosofia, vale ressaltar que esta significa o amor a
sabedoria, um campo que discute e estuda as inquieta¢Oes relacionadas as ideias existentes, ao
conhecimento, aos valores éticos, a moral, a estética e a linguagem. Desde a Grécia antiga
construimos a socializagdo dos individuos, reunidos em torno das organiza¢Ges humanas
representativas dos interesses coletivos.

No ano de 450 a. C., o centro cultural do mundo grego era Atenas e, paulatinamente,
os atenienses foram dando importancia ao papel politico do homem na sociedade. A partir
deste momento, fomos plantando o embrido da democracia na forma de assembleias e
tribunais populares na Agora, praca plblica onde se realizavam os debates pablicos em prol
dos citadinos. A participacdo na vida politica e social da cidade era exercida por cidaddos que
recebiam educacdo publica e gratuita considerada satisfatdria para participar do processo
democratico.

Hoje, passados séculos de discussbes politicas, sociais e democraticas, temos a
democracia moderna que carece de aperfeicoamento, principalmente nas searas da ética e da
moral. “O homem ¢ a medida de todas as coisas”, afirmava o filésofo Protagoras (487 — 420
a.C.). Em sua interpretacdo, o amante da sabedoria quis dizer que o certo e o errado, o bem e
o mal teriam que ser interpretados segundo as necessidades humanas. As inferéncias feitas por

Protagoras trouxe uma nuvem escura de discussdes sobre a verdade das coisas, pois quando

66



perguntado a respeito da existéncia dos Deuses, ele preferiu dizer que isso oculta o saber, ou
seja, do que ndo é possivel dizer algo de concreto ou afirmar de forma categdrica, sendo
melhor evitar estas classificacdes, o que definiu como sendo o0 agnaostico.

Assim, a sociedade ateniense foi abalada pelas discussdes e discordias, quando
um grupo de homens, chamados sofistas, trouxe conhecimentos de terras longinquas e a
oportunidade de conhecer diversas formas de governos, por isso 0s mesmos decidiram
assentar discussdes a respeito do papel do homem na terra e sobre o lugar que 0os mesmos
ocupavam na Polis, ou seja, na sociedade e em suas relagdes de per si.

Pondo a méao na charrua e levando a termo as discussdes nas pragas publicas, surge a
figura de um dos maiores filésofos e pensadores, 0 que para alguns, ha duvidas se 0 mesmo
realmente existiu. Fato é que, independentemente da sua real existéncia, temos a figura de
Sécrates (470 — 399 a.C.) e o desenvolvimento de um modo proprio de investigar o que
supostamente as pessoas sabiam sobre a vida e 0 mundo em sua volta. S6crates mergulhou em
seus proprios pensamentos e passou a inquirir os cidadaos de Atenas a respeito do seu passado
e sobre como percebiam o futuro. Dessa forma, inquirindo as pessoas e, sem a intencao de
ensinar, talvez ele quisesse aprender um pouco com o seu interlocutor.

Quando Sécrates discutia e ensinava, segundo os Dialogos de Platdo, ajuda a entender
que ele préprio também aprendia. O fildsofo Socrates deixava seu interlocutor em uma
situacdo de inteira perplexidade quando apresentava consideracGes contraditorias em suas
falas. 1sso era motivo de irritacdo, colera, aborrecimento e mau humor por parte de quem
dialogava com o filésofo. Sua intencdo parecia ndo ser a de irritar ou causar aborrecimento,
mas mostrar as pessoas que elas pouco sabiam do que realmente falavam, ou consideravam
como verdades absolutas.

Assim, ele demostrou que as questdes sociais e politicas eram sempre complexas e de
dificil obtencdo de respostas exatas. Para ele, tanto um escravo quanto um nobre, ambos
poderiam trazer respostas e argumentos para questdes filosoficas.

Outro grande filésofo importante foi Platdo (427 — 347 a. C.), discipulo de Sécrates.
Escreveu diversos discursos chamados “Didlogos”, nos quais fazia a defesa do seu mestre.
Revoltado com a morte do grande filésofo, Platdo fundou um grupo de estudos filosoficos nas
cercanias de Atenas, chamado de Academia, porém distante da Polis, como forma de mostrar
sua indignacdo com a politica ateniense em executar um dos seus mais nobres cidad&os.

A Academia de Platéo parece ter sido uma das primeiras organizagfes que chamamos
de Academia, onde se discutia e estudava, era o lugar de reflexdo sobre o conhecimento, a

vida, a morte, a natureza e sobre as coisas inanimadas. Dessa forma embrionaria de fazer
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reflexdo e discutir o conhecimento, na Grécia Antiga parece ter surgido a escola e, por
consequéncia, a educacgdo socratica e platénica.

A educacdo é uma construcdo que perpassa 0s conhecimentos filosoficos, porém, tem
sido ao longo da histéria da humanidade de suma importancia para o aperfeicoamento das
discussdes nas academias e para impulsionar o desenvolvimento cientifico.

No periodo da Grécia classica, filosofia, educacdo, antropologia e politica coincidem.
A filosofia grega ndo precisou criar uma nova disciplina chamada Pedagogia, pois a
convergéncia entre os dois pensamentos era algo natural. A filosofia é pedagdgica e a
pedagogia € filosofica, assim como a filosofia-pedagogia € politica e a politica é filosofico-
pedagdgica. A educacdo de um individuo perpassa as finalidades da retérica ou da
matematica, pois o objetivo maior concentra-se no desenvolvimento das potencialidades do
homem em si e como individuo da Polis (BOTTER, 2012).

Em sintese (PAVIANI, 2008, p. 5-25 apud BOTTER, 2012, p. 20), afirma:

Somente na época atual a filosofia e a pedagogia se definem como processos
distintos. Na sua origem, a filosofia é propriamente um projeto educativo;
num segundo momento, a filosofia fornece os fundamentos do projeto
pedagdgico e a pedagogia vira uma consequéncia do progresso filoséfico;
num terceiro momento, a filosofia assume a tarefa critica relativa as teorias
educacionais.

Com o Contrato Social, temos a formacdo de uma ordem civil que oferece
aos homens a condigdo de viverem em sociedade, conservando, do ponto de
vista do direito politico, as mesmas relagfes que dispunham no estado de
natureza. No entanto, paradoxalmente, para realizar o pacto social, 0s
homens devem ser desnaturados. Para formar uma sociedade de homens
livres, sob o governo da vontade geral, ndo servem nem os selvagens e,
muito menos, 0os homens policiados, acostumados ao gosto da servidao. E
fundamental romper radicalmente com o estado de natureza — transformar as
condicdes de vida - para que o pacto social possa garantir — preservar — 0s
direitos naturais. Assim, é a propria condicdo do cidaddo — autbnomo, sem
ser selvagem - juntamente com o0s principios do direito politico, que
determinam como deve ser a educagdo no interior de um estado legitimo:
desnaturar o homem para preservar os seus direitos (FALABRETTI, 2012).

O diadlogo com a filosofia segue no transcurso da experiéncia humana e, atualmente,
pesquisadores de diferentes campos do conhecimento realizam estudos que os situam na
condicdo de fildsofos, pois, mesmo oriundos de areas como biofisica, computagéo, educacao,
ou outras areas, as questdes que se colocam no fazer da pesquisa interagem com esta reflexao
permanente sobre como vivemos como seres humanos, como interagimos no social e como

vamos produzindo as realidades que queremos conservar no viver.
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A pesquisa traz uma discussdo na perspectiva da filosofia porque o0 que nos interessa
na investigacdo é analisar a ética como uma estética da existéncia humana junto a criangas e
jovens que apresentam transtornos de desenvolvimento. Nosso propoésito é trazer a ética como
modo de en-agir a partir da autonarrativa, isto €, consideramos que linguajeando na forma de
autonarrativas escritas e/ou orais os familiares, 0s jovens, 0s bolsistas e a coordenadora do
Programa tornam visiveis seus modos de perceber como 0s jovens experimentam processos
de acolhimento e o proprio trabalho estando eles neste movimento entre as instituicdes de

Educacdo e de Satde Mental.

7.3 AETICA COMO MODO DE EN-AGIR

Francisco Varela foi um bidlogo e fildsofo chileno que estudou os sistemas vivos e a
cogni¢do. Em seu livro intitulado “Etica y Accion” (1995) afirma que a competéncia ética
revela-se por uma acdo imediata, que ndo € intermediada por regras e representacdes. Este
deslocamento no modo de entendimento da ética interage com a explicacdo sobre o que
implica — conhecer -, processo que, para pesquisadores situados 0s movimentos da 22
cibernética significa modo de produgdo de si e do mundo, uma perspectiva que sustenta a
ideia de que ndo pré existe um mundo l4 fora independente dos fazeres humanos, as
realidades que conservamos no viver emergem nas explicagles e distingdes que fazemos
como observadores, agindo no emprego das mais variadas formas de linguagem. Por isso, fica
insustentavel a ideia da ética como defini¢do de padrdes morais que antecedam o operar do
observador. Na vida cotidiana, assim como nos fazeres da pesquisa, a ética de um ser se
observa e explica nas a¢fes que executa nas circunstancias do viver e do conhecer.

E a partir do conceito de enagdo que diz respeito a uma cognicdo encarnada,
configurada ao mesmo tempo que o contexto no qual ela se realiza (VARELA; THOMPSON;
ROSCH, 1993), é que o conceito de competéncia ética é formulado. Nos quadros da teoria da
enacdo, a competéncia é desenvolvida como um savoir-faire corporificado e contextualizado
(KASTRUP, 2008).

A enacdo, termo cunhado por Varela e seus amigos e colaboradores na pesquisa
Thompson e Rosch foi proposta a partir da expressdo espanhola en accion que pode ser
entendida a partir de dois pontos: por um lado, a percepgéo consiste numa acdo guiada pela
percepcao, isto €, o estudo da percepcéo é o estudo da maneira pela qual o sujeito percebedor

consegue guiar suas acdes numa situacdo local (ARENDT, 2000).
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Na medida em que estas situacfes locais se transformam constantemente
devido a atividade do sujeito percebedor, o ponto de referéncia necessario
para compreender a percep¢do ndo é mais um mundo dado anteriormente,
independente do sujeito da percepcdo, mas a estrutura sensorio-motora do
sujeito (VARELA, 1993, p. 235)

Por outro lado, as estruturas cognitivas emergem dos esquemas Ssensorio-motores
recorrentes que permitem a acdo ser guiada pela percepcéo. E a estrutura sensorio-motora, "a
maneira pela qual e sujeito percebedor esta inscrito num corpo, [...] que determina como o
sujeito pode agir e ser modulado pelos acontecimentos do meio.” (VARELA, 1993, p. 235;
ARENDT, 2000).

O conhecimento relativo a maioria das atividades da vida cotidiana ndo recorre a uma
unidade central ou a regras abstratas, mas € distribuido por todo o corpo. O problema da ética
ndo equivale a discussao dos cddigos morais nem a questdo do juizo moral. A agdo ética ndo
exige mediacdo, ndo é intermediada por uma razao abstrata, mas € acao corporificada, inscrita
corporalmente a partir da pratica cognitiva em contextos especificos e dominios de interesses
concretos e marcados por valéncias (VARELA; DEPRAZ, 2002; KASTRUP, 2008).

Varela constroi seu entendimento sobre ética como modo espontaneo de agir que ndo

decorre necessariamente da defini¢do de juizos morais ou de valor.

Como primera aproximacion, permitanme decir que la persona sabia (0
virtuosa) es aquella que sabe lo que es bueno y que espontaneamente lo
realiza. Quisiera examinar criticamente esta inmediatez de la percepcion
accion y contrastarla con la postura frente al comportamiento ético que
comienza investigando el contenido intencional y se centra de este modo en
la racionalidad de los juicios morales. Sin embargo, esta importante
distincién ha sido dejada de lado, no sélo por los seguidores filoséficos y
cientificos del linaje Kant Husserl, sino incluso por personas que centraron
sus preocupaciones en diversos aspectos del aprendizaje y de la conducta.
Por ejemplo, nada menos que J. Piaget, en EIl juicio moral en el nifio,
comienza diciendo que: "Lo que nos proponemos investigar es el juicio
moral, no la conducta moral". S6lo para concluir que: "La Idgica es la moral
del pensamiento del mismo modo que la moral es la légica de la accion... La
razon pura es el arbitro, tanto de la reflexién tedrica como de la practica
diaria".3 Pero cabe interrogarse: ¢por qué habriamos de relacionar la
conducta ética con el juicio? La respuesta de muchas personas a esta
pregunta expresa la perspectiva occidental sobre el problema, no lo que
hacen en la vida cotidiana. Este es un punto crucial. Tomemaos, por ejemplo,
un dia normal en la calle (1995, p. 3).

E, desde as circunstancias do viver cotidiano segue exemplificando momentos em que
tomamos decis6es agindo de um modo ou outro movidos por posi¢cdes que mais se relacionam
ao que significa o ser bom e a vida mesma que se produz. S&o as realidades que queremos

conservar.
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Podemos exemplificar em situagcbes, como: - Estou atrasado para uma aula na
universidade e ao meu lado percebo um senhor idoso, em uma tarde de sol forte em Mossoro,
dirigindo sua bicicleta. Decido que tenho que cuidar para ndo bater em sua bicicleta e o
senhor mostra-se suado com ares de que algo ndo estd bem. Ele tonteia e vai caindo
cambaleando na calgada.

O que faco neste momento? Sigo para a universidade? Paro o carro e vou cuidar do
gue acontece? A observacdo das condutas que coordenamos nas circunstancias do nosso
cotidiano, no modo como interagimos com 0s outros é que faz emergir um modo ou outro de
entendimento do que implica a ética como uma estética da existéncia humana. E ha sempre
consequéncias, para o0 melhor ou para o pior, em relacdo as sociedades que vamos construindo
com nossas agoes.

O mesmo podemos observar nas circunstancias de vida de criangas e jovens com
transtorno de desenvolvimento. As préticas cotidianas em ambientes sensiveis de Educacéo e
de Saude Mental e as tecituras de escritas que interagem com os fazeres destes sujeitos:
registros, diagndsticos, prescricdes, leis, politicas socias de saide mental e de educacao -,
tornam visiveis modo de entendimento do que implica o ser humano, a vida, as realidades que
queremos conservar.

A tese formulada por Varela (1995, p. 68) € que a competéncia ética € 0 progressivo
conhecimento da virtualidade do si-mesmo. A aprendizagem envolve uma relacdo consigo
mesmo. Ela reconhece também que a competéncia ética resulta de um conhecimento ndo do si
mesmo constituido, mas de um si-mesmo virtual, que é o conjunto dos processos que
oferecem as condigdes de emergéncia do si-mesmo e que restam como condi¢do de sua
transformacdo. Tomando como base esses dois pontos — a ética como acdo imediata e a
importancia do conhecimento da virtualidade do si mesmo — parece justo concluir que a
competéncia ética baseia-se numa relagcdo consigo que orienta a¢des concretas, configurando
um modo de relagdo com as pessoas e com 0 mundo.

E nesta perspectiva que analisamos aqui as accbes que coordenam, através da
observagdo de autonarrativas e da producdo de autonarrativa propria do pesquisador e ainda
os documentos, o que faremos em seguida, todos referidos as circunstancias dos sujeitos com
transtorno de desenvolvimento. Na analise de dados, procuramos discutir as formas como a
ética se mostra nas acdes, nos dispositivos juridicos, nas politicas que se apresentam como
necessarias & construcdo da educacao inclusiva.

A autonarrativa na perspectiva da ética como modo de en-agir implica em todo um

cuidado para escutar, buscar pistas nas escritas e autonarrrativas orais, de modo a preservar e
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reconhecer a legitimidade da presenca dos sujeitos/outros, diferentes do pesquisador. Sdos as
observacdes das praticas cotidianas em ambientes sensiveis de saude mental, assim a ética se
pde no modo como “interagimos” com os sujeitos pesquisados na observacao de suas agoes

na linguagem.

74 0OS JOVENS COM TRANSTORNO EM UM CENTRO DE ATENCAO
PSICOSSOCIAL: consequéncias da luta antimanicomial

O Programa Oficinando em Rede se coloca como busca de producéo de alternativas ao
atendimento de sujeitos com transtorno. Estas acdes se efetivam como uma das muitas
consequéncias do que designamos como movimento antimanicomial, luta que acontece em
todos os paises. No Brasil, os antigos manicomios foram substituidos fisicamente pelos
Centros de Atencdo Psicossocial e as formas de atendimento ainda acontecem como um
combate, travado por exemplo pela brilhante Médica brasileira Nise da Silveira, ao negar-se a
dar choque em seus pacientes, quando iniciou a producédo de uma metodologia transformadora

de tratamento, utilizando diferentes modos de fazer na linguagem: artes, teatro, entre outras.

Mas as mudancas levam tempo para acontecer, 0os movimentos da clausura e do isolamento
funcionaram e provocaram mutilagdes e sofrimentos durante séculos. Michel Foucault em
suas obras: Vigiar e Punir (1987); Microfisica do Poder (1987) e Doenca Mental e Psicologia
(1997) revela suas inclinacOes e declina a respeito do enclausuramento, do poder embrenhado
por toda a sociedade e alude a respeito da doenga mental e suas formas de patologia mental e
organica, trona visiveis as microestruturas de poder saber que forjam as sociedades que
produzimos.

Foucault (1997) vai dizer que a loucura € percebida entre atos de normalidade e erro é
que surge a perturbacdo na maneira de agir e nas paixdes, entendida como uma forma anormal

de perceber as ac¢des cotidianas.

A prética do internamento, no comeco do século XIX, coincide com 0 momento no
qual a loucura é percebida menos em relacdo ao erro do que em relagdo a conduta
regular e normal; no qual ela aparece ndo mais como julgamento perturbado, mas
como perturbacdo na maneira de agir, de querer, de ter paixdes, de tomar decisdes e
de ser livre.

[...] Qual é, com efeito, o processo da cura? O movimento pelo qual o erro se dissipa
¢ a verdade aparece de novo? Ndo; mas ‘o retorno das afec¢des morais nos seus
justos limites; [...]". Qual podera ser, entdo, o papel do hospicio nesse movimento de
retorno as condutas regulares? Evidentemente, ele terd, de saida, a funcdo que se
prestava aos hospitais no final do século XVIII; permitir descobrir a verdade da
doenga mental, afastar tudo aquilo que, no meio do doente, pode mascara-la,
mistura-la, dar-lhe formas aberrantes, manté-la também e relanca- la (FOUCAULT,
1997, p. 48).
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Manter o paciente enclausurado ¢ um choque, pois ¢ ndo respeitar em nada a “vontade
perturbada”. Percebemos o que diz Foucault hoje com o advento da lei 13.146/15, Lei
Brasileira da Inclusdo que entrara em vigor no primeiro semestre de 2016, a preceitua em seu
art. 2° que a pessoa com deficiéncia seja, fisica ou mental tem que ser entendida em sua
totalidade biopsicossocial.

Porém, mais ainda que um lugar de desmascaramento, o hospital, cujo modelo foi
dado por Esquirol, ¢ um lugar de afrontamento; a loucura, vontade perturbada,
paixdo pervertida, deve encontrar ai uma vontade reta e paixdes ortodoxas. O seu
face a face, seu choque inevitavel, que é de fato desejavel, produzirdo dois efeitos;
por um lado, a vontade doente, que podia muito bem permanecer incompreensivel,
ja que ndo se exprimia em nenhum delirio, produzira a luz do dia seu mal pela
resisténcia que oporad a vontade reta do médico; e por outro lado, a luta que se
estabelece, a partir dai, se for bem conduzida, devera levar a vitéria da vontade reta,

a submissdo, a renlincia da vontade perturbada. Um processo, portanto, de oposicéo,
de luta e de dominagdo (FOUCAULT, 1997, p. 48-49).

O que Foucault sustenta é o que chama de antipsiquiatria, pois ndo se admite a
internacdo pelo fato de a psiquiatria colocar-se numa relacdo de poder junto ao paciente.

Todas as grandes reformas, ndo somente da pratica psiquiatrica, mas do pensamento
psiquidtrico, se situam em torno desta relacéo de poder: séo tentativas de desloca-lo,
mascara-lo, elimina-lo, anuld-lo. O conjunto da psiquiatria moderna encontra-se
atravessado, no fundo, pela antipsiquiatria, caso se entenda por antipsiquiatria tudo o
que coloca em questdo o papel do psiquiatra encarregado, antes, de produzir a
verdade da doenga no espaco hospitalar. E possivel, portanto, falar das
antipsiquiatrias que atravessaram a historia da psiquiatria moderna (FOUCAULT,
1997, p. 51-52).

A Luta antimanicomial traz em novo contexto esta discussdo, ao mesmo tempo em que
permite entender a poténcia das obras de Foucault e ainda do médico Georges Canguilhem.
Este Gltimo escreveu uma obra considerada um cldssico para os estudiosos do transtorno
mental e/ou do sofrimento psiquico, livro intitulado “Entre o Normal e o patoldgico” (1943).
Canguilhem provocou uma intensa discussdo com a discusséo trazida em seu livro, colocando
em questdo o modo como em nossas sociedades vimos nos relacionando com a loucura, com a

diferenga.

Estas construcbes da ciéncia foram fundamentais para a construcdo de diversos
direitos que buscamos garantir aos sujeitos com transtorno de desenvolvimento. Vale referir
os direitos previstos na Constituicdo Federal, como também em toda a Legislacdo brasileira,
que hoje sdo garantidos as pessoas com alguma “deficiéncia”, em especial a psicologica. No

Brasil, 0 movimento sé comecou a ganhar forca nas décadas de 70 e 80, consideravelmente
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atrasados em relacdo a diversos paises, que ja possuiam uma legislacdo mais inclusiva e

efetiva na garantia dos direitos dos sujeitos com necessidades especiais.

Grande avanco desta luta foi em relacdo ao fim do manicémio, com o intuito de
construir alternativas inclusivas que permitam o desenvolvimento e sociabilidade dos sujeitos.
Entre as politicas educacionais, assegurando um tratamento diferenciado em relacdo a estes
sujeitos excluidos socialmente, garantindo uma inclusdo destes ao sistema educacional, de
modo a favorecer o seu desenvolvimento, a partir do convivio social.

Os individuos afetados por essa espécie de loucura conservariam durante toda a sua
vida um carater indisciplinado, reivindicador, cruel, agressivo, amoral. Seriam
sempre objeto de uma avaliagdo moral negativa por parte daqueles que, ao contrério

dos alienistas, ndo conseguiam perceber, por trds do perfil ameagador, a vitima
inocente de uma perturbagdo mental. (CARRARA, 1988, p.74).

O movimento antimanicomial trouxe a esperanca da dignidade para a vida das pessoas
com alguma necessidade especial, na medida em que garantiu a elas serem sujeitos de sua
vida, buscando encontrar as potencialidades pessoais a partir do reconhecimento e
legitimidade de seus processos de subjetivagdo. Com isso, todas as pessoas passaram a ter,
teoricamente, o reconhecimento da sua existéncia, dos seus direitos e de suas capacidades,
ndo devendo mais ser tratadas como doentes ou incapacitados da vida em sociedade. Em
nosso pais, a ampliagdo das Unidades como Centros de Atencdo Psicossocial ocorreu,
especialmente a partir do ano de 2005.

Grafico 1- Série historica da expanséo dos CAPS (Brasil, 1998 — 2011)
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O grafico apresenta a expansdo do servico tipo CAPS ao longo dos anos. Ao final do

ano 2011 on

Umero de servicos chegou a 1.742, com a habilitacdo de 122 servicos durante o

ano. Isso significa que diminuiram os leitos de internacdo psiquiatrica e aumentaram 0s

servigos dos CAPS.

Grafico 2 — Leitos psiquiatricos SUS por ano (Brasil, 2002 — 2011)
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Ministério da Satide em Dados — 10, ano VII, n° 10. Informativo Eletronico. Brasilia: margo de 2012,

Antunes (1999) analisou prontuarios médicos relacionados as questdes manicomiais

de cunho leg

médicos, que

al e moral e tirou por conclusdo que jamais existiu unanimidade por parte dos

0 manicémio seria o lugar das pessoas que sofriam de transtornos mentais, dessa

forma concluiu que ndo era pertinente falar de pensamento médico, pois uma instituicdo

especifica para os loucos criminosos também nédo era consenso entre os médicos, e diz:

Deste modo embora tenham tentado, os médicos brasileiros ndo conseguiram
impedir a publica¢do de noticiario jornalistico sobre os suicidios; ndo conseguiram
coibir a comercializacdo de bebidas alcodlicas, sequer conseguiram determinar
agravantes penais para os crimes cometidos sob a influéncia da embriaguez; néo
conseguiram suprimir aquilo que consideravam a brandura da lei perante o
infanticidio; ndo conseguiram implantar atenuantes penais para 0s crimes cometidos
por mulheres, negros, indios ou portadores de estigmas fisicos. Para os loucos que
cometiam crimes e para 0s criminosos que enlouqueciam nas prisdes, 0os médicos
conseguiram a institui¢do do manicémio judiciario, asilo diferenciado que permitiria
manté-los isolados sob sua tutela. Contudo, ndo puderam superar as dificuldades
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administrativas que por muitos anos impediram a difusdo do estabelecimento
(ANTUNES, 1999, p.70).

Estas mudancas em nosso pais também podemos observar com a criagdo de

residéncias terapéuticas.

Gréfico 3 — Residéncias Terapéuticas por ano (Brasil, 2002 — 2011)
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2012.

Estes dados relacionados a luta antimanicomial sdo relevantes para contextualizar o
que acontece atualmente com jovens com transtorno quando pensamos seus movimentos nesta

interacdo com as instituicGes de Educacdo e de Saude Mental.

Estes espacos dos CAPS em todo o Brasil € um marco importante porque retira 0s
sujeitos com transtorno metal do enclausuramento e relaciona-se diretamente com a nossa

pesquisa em funcéo da descentralizacdo e abolicdo do espaco manicomial.

A educagéo tem grande influéncia no processo de desenvolvimento e sociabilidade dos
sujeitos, sendo, portanto, bastante influenciado pela luta antimanicomial, visto que ela permite

a sociabilizacdo com as diferencas e subjetividades, a fim de possibilitar a interacdo entre
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todas as pessoas de forma inclusiva. Esta foi uma das principais inovagdes trazida pelo
movimento, no qual garante as pessoas com transtorno a insercdo educacional, ou seja, 0
direito a educacdo de qualidade e que permite a abrangéncia de todos os sujeitos, excluindo as
escolas especificas para as pessoas com transtorno de desenvolvimento.

O olhar da escola passa a ser subjetivo, individual, de modo a encontrar na diferenca
de cada um o novo caminho educacional a ser percorrido, a fim de favorecer o
desenvolvimento dos sujeitos, na medida de suas diferencas. Assim, o Estado precisa atuar em
conjunto com a escola, dispondo de ferramentas de ensino que favorecam o aprendizado de
todos, sem qualquer distincao.

Destarte, mesmo diante de uma realidade excludente em relacdo as pessoas com
alguma atencdo especial, a luta antimanicomial foi fundamental para permitir o minimo de
dignidade que estes sujeitos hoje possuem, sendo necessario ainda grandes avancos, a fim de
construir uma sociedade inclusiva e que reconheca efetivamente as diferencas e subjetividades
de cada ser humano.

A experiéncia que acompanhamos torna visiveis circunstancias onde a Educacao
precisa avancgar. Convivemos ainda com muitas dificuldades em termos de mudanca nos
modos de en-agir para que possamos dizer que efetivamente jovens com transtorno estéo
incluidos no sistema educativo. Os depoimentos dos familiares e os excertos dos diarios dos
bolsistas deixam claro que muitos jovens nas escolas sdo tomados como problema e ndo como

sujeitos de direitos, como os demais estudantes.

7.5 SOBRE O DIREITO AO ACOLHIMENTO E A APRENDIZAGEM EM EDUCACAO

A pesquisa tem como fundamento tedrico a ética como modo de en-agir em uma
analise de experiéncia e ainda das politicas publicas e legislacdes inclusivas que afetam a
experiéncia de sujeitos diagnosticados com transtorno de desenvolvimento.

Conforme ja referimos, a Enacdo é um conceito construido por Francisco Varela e
colaboradores, a partir da unido das expressées em lingua espanhola en accion, que significa,
em ac¢do, movimento, no fazer.

A enacdo carrega em sua esséncia dois pontos coerentes, apropriados e pertinentes que
possui ou expressa congruéncia, correspondéncias e semelhancas. E uma acdo guiada
pela capacidade de assimilar através dos sentidos ou da inteligéncia, ou seja, a faculdade de
compreender e perceber. E a compreensdo da forma pela qual o sujeito percebedor consegue

guiar suas ac¢des na qual esta circunscrito. E o0 outro aspecto da enagédo é a cogni¢do, que em
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suas disposicdes e estruturas, trazer a tona representacdo sensorio-motoras vivenciadas que
permitem a acdo ser construida e guiadas pela percepcéo.

Na obra “De cuerpo presente” Varela, Thomson, Rosch (1992) fazem uma
abordagem da enagédo que surge no campo das ciéncias cognitivas tentando fazer frente ao
modelo da representagdo. Pela abordagem representacional sujeito e mundo séo dois entes
pré-existentes. A relacdo da cognicao se assenta na recuperagédo ou representacéo de qualidade
capaz de identificar, definir ou classificar alguém ou alguma coisa, uma particularidade ou
caracteristicas ambientais extrinsecas e independentes do sujeito cognitivo, ou seja, que faz
referéncia aos mecanismos mentais presentes na percep¢do, no pensamento, na memdria, na
resolucédo de problemas. Por outro lado, a abordagem da enacgéo afirma que a cognicdo nédo € a
representacdo de um mundo prévio ou mesmo de um conjunto de tudo que existe por uma
mente pré-existente, mas sim, a ena¢do de um mundo e uma mente com base numa historia de

resultado do fato de agir realizadas pelo sujeito no mundo.

Em sua obra, “A arvore do conhecimento”, Maturana e Varela sdo categdricos em
dizer: “Se sabemos que nosso mundo ¢ sempre o mundo que construimos com
outros, toda vez que nos encontrarmos em contradicdo ou oposi¢do a outro ser
humano com quem desejamos conviver, nossa atitude ndo podera ser a de reafirmar
0 que vemos do nosso proprio ponto de vista, e sim a de considerar que nosso ponto
de vista é resultado de um acoplamento estrutural dentro de um dominio
experiencial tdo valido como o de nosso oponente, ainda que o dele nos pareca
menos desejavel. Cabera, portanto, buscar uma perspectiva mais abrangente, de um
dominio experiencial em que o outro também tenha lugar e no qual possamos, com
ele, construir um mundo (MATURANA; VARELA, 1995).

Podemos perceber que Maturana e Varela nos dizem que toda experiéncia humana,
qualquer que seja, serd sempre valida, e para validar a nossa, € preciso também considerar as
experiéncias de outrem. Dessa forma, entendemos o significado da inclusdo e, por extensdo, a
incluséo na perspectiva da educagéo.

O grande desafio, segundo Maturana a ser enfrentado na educagdo em geral e nos
espacos vividos é buscar criar espagos de convivéncia e de conversacgao entre as pessoas num
emocionar que propicie a resolucdo dos diversos conflitos, seja na escola ou proporcionados
pelas instituicbes, qual sejam, o Estado, governos, igrejas, familias, sindicatos, etc. Assim,
defendemos a organizacdo e o “funcionamento” das instituicdes que compdem nossa
sociedade. Os sujeitos e as instituicdes inexoravelmente necessitam agir com ética e levar a
termo os preceitos morais das virtudes em todos 0s aspectos de suas vidas e, principalmente

guando tratar-se de inclusao.
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Em sua obra “Educagio/interlocugdo, Aprendizagem/reconstru¢do de saberes” Mario
Osorio Marques (1996, p. 14), brilhante sociélogo e educador brasileiro diz que a educacdo é
a dialégica de saberes determinados, e ndo em rudimentares mecanismos de troca de
informagdes, mas na busca da faculdade de entendimento dividida e compartilhada entre
todos os sujeitos que participam do mesmo agrupamento social, do trabalho, de uma
comunidade discursiva de argumentacédo e trazem de vidas pregressas 0S mecanismos mentais
ou intelectuais utilizados na realizacé@o de alguma coisa.

Para Marques (1996, p. 14) a educacdo se da centrada na questdo da producdo do
conhecimento, pela interlocucdo dos diferentes saberes sempre em reconstrucdo através das
aprendizagens no mundo das tradigdes culturais que se ampliam, nos espagos sociais dos
distintos ambitos linguisticos e do convivio em grupos e nos processos da singularizacdo dos
sujeitos. Temos aqui uma rede de cientistas e educadores que se dedicaram ou seguem
trilhando os caminhos da incluséo educativa com as obras que nos aportam.

Nize Pellanda em seu artigo cientifico “A musica como reencantamento: um novo
papel para a educacdo” faz as seguintes considera¢des: A modernidade é o tempo das

fragmentacoes.

Descartes sistematiza um paradigma cientifico a partir do horror ao erro, da énfase
na razéo e das fragmentagdes. A busca das certezas e das ideias preexistentes nega o
devir e a agdo dos homens e mulheres. E a perda da autonomia enquanto autoria,
pois a l6gica que subjaz a tudo isso é aquela das estruturas inatas, da negacdo do
devir e da acdo. Afinal, se tudo estd predeterminado ndo ha espaco para a agéncia
humana. Tudo isso é feito com base nas fragmentagGes. Os seres humanos sdo
dilacerados e a realidade sujeita a disjuncdes incontaveis. Vao se afrouxando todos
os lacos que nos ligam ao cosmos (PELLANDA, 2004).

Para Nize Pellanda (2004) na modernidade tudo é fragmentado, seja o sujeito, 0
objeto; eu e 0 outro; 0 corpo, a alma, as emocdes; o exterior, o interior; o sagrado e o profano;
0 conhecer e o ser e assim de maneira continua, num processo de esquizofrenizacdo, onde a
especie humana perdeu a capacidade de conectar-se. Diz ainda que, é por isso que uso a
palavra “esquizofrénico” em suas origens gregas, frenus (inteligéncia) e squizeo (cortado).
Tudo se passa como se 0 conhecimento fosse independente da agdo do sujeito cognitivo.

Nestas perspectivas que aportam os autores, podemos compreender as dificuldades em
nos percebermos conectados ao outro, especialmente quando este apresenta transtorno de
desenvolvimento. E como se estas pessoas ndo tivessem relacdo conosco, como Sse suas
existéncias fossem um problema e ndo uma potencialidade, algo sobre o qual podemos
aprender.
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Queremos que o0s sujeitos sejam acolhidos pelo Estado e contemplados com politicas
publicas inclusivas. Que essa inclusdo seja no sentido subjetivo e lato, pois s6 assim seria
possivel tratar efetivamente todos os sujeitos como incluidos em todas as relacdes do
individuo de per si e com outrem. Assim, estariamos efetivamente incluindo todos os sujeitos

indistintamente e ndo os distanciando da vida cotidiana e, fugindo do pragmatismo cartesiano.

Entretanto, parece que as interferéncia deste modo de pensar fragmentado sdo fortes,
duradouras, pelo que pudemos observar as circunstancias de vida dos jovens e dos familiares.

A forca do pensamento cartesiano decorre das ideias de René Descartes e tende a
simplificagdo, fragmentagéo e ao reducionismo.

Aqui podemos considerar que predomina a lei do menor esforco que é uma forma de
lidar com os atos e eventos quantitativos e mecanicos de nossa vida cotidiana. Todos
esses mecanismos para domar a realidade fazem parte de um grande projeto de
domesticacdo para que os seres humanos abram mao de sensibilidades, percepcdes e
intuicdes que séo instrumentos ndo-lineares e, por isso mesmo, ndo-domesticaveis.
(PELLANDA, 2005, p. 129).

Em seguida temos as consideracfes de Claudia Freitas (2012), educadora dedicada a
produzir processos de inclusdo educativa e que traz mais de trinta anos de experiéncia
profissional com jovens com transtorno de desenvolvimento. A autora, em seu artigo
cientifico intitulado “A “Normalidade”: conceito de quantas faces?” que existem regras
objetivas e subjetivas de convivéncia social ¢ ambas coexistem. A autora diz que: “Normal e
anormal encontram-se constituidos pelas “mesmas regras”, pelos mesmos dispositivos que,
por sua vez, sdo estabelecidos a cada tempo e por regras, por normas que podem ser
explicitas, visiveis, escritas em normativas, leis, acordados pelo grupo a que se destinam.
Ambos podem ainda ser constituidos por dispositivos invisiveis, ndo palpaveis, itinerantes,
mas de nenhuma forma menos intensos que os primeiros. As duas formas coexistem em um
mesmo tempo de existéncia e fazem funcionar as normas de um determinado grupo social”
(FREITAS, 2012).

Edgar Morin também coloca em questdo 0 pensamento cartesiano em que nos
afastamos uns dos outros, quando esclarece que somos submetidos a certas condi¢Ges que
pensamos e agimos ou realizamos alguma atividade linearmente, esquecendo-nos de ver o
mundo também com a nossa subjetividade, e o resultado é a visdo de um mundo artificial e
calculista.

No inicio dos anos 1970, Edgar Morin em seu trabalho cientifico “La méthode”,
proporcionou a discussdo a respeito do pensamento complexo, diferenciando nosso modo de
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pensar e agir, inferindo que o ser vivo é um sistema e somos levados a pensarmos linearmente
sem percebermos as questdes subjetivas que circundam a alma humana.

Todo ser vivo € um sistema que se autoorganiza por meio do confronto das
informagdes que recebe de dois &mbitos: 0 meio ambiente e 0 seu meio. A informagéo interna
esta programada no sistema genético. A informacao do ambiente é captada pelas fungdes que
compdem a vida de relacdo. Todas essas funcdes incluem a possibilidade de erro, que tem a
potencialidade de ameacar o sistema e, no limite, leva-lo a desorganizacdo, Isto €, a morte
(MORIN, 2004, p. 203).

A sociedade, por exemplo, é produzida pelas interagdes dos individuos que a
constituem. A propria empresa é um todo organizado e organizador, pois ela em interacdo
com 0s sujeitos 0s produz e se autoproduz. Ela retroage com as instancias da sociedade, que
também € produtora de sujeitos, como a educagdo, a linguagem e a escola. “Néao temos de um
lado o individuo, de outro a sociedade, de um lado a espécie, do outro os individuos, de um
lado a empresa com seu diagrama, seu programa de producado, seus estudos de mercado, do
outro seus problemas de relacbes humanas, de pessoal, de relagdes publicas. Os dois
processos sdo inseparaveis e interdependentes (MORIN, 2007, p. 87). Tebdrico da
complexidade, este cientista nos ajuda a pensar o complexo como aquilo que tecemos com o
outro, neste caso, a percepc¢do de que os mundos que produzimos séo tecidos junto, em uma

rede onde tudo esté interligado.

7.6 PROBLEMATIZANDO O DRAMA DOS SUJEITOS E A PROPRIA EXPERIENCIA
AUTONARRATIVA NO CAPSi MOSSORO

7.6.1 Os sujeitos diagnosticados com transtornos de desenvolvimento

Até alguns anos atrds, a pessoa com algum transtorno mental era visto como
alguém que tinha sua personalidade e carater distantes do modo de conviver da sociedade,
portanto, era excluido do convivio social e familiar, e tinha suas vontades e necessidades
privadas, a loucura tem sido encontrada e frequentemente associada a diferenca, ao anormal,
ao que ndo se encontra na esfera do aceitavel. Atualmente, ap6s muitos anos de luta, a forma
como a loucura é percebida e tolerada foi se modificando ao longo dos tempos, a reforma
psiquiatrica aproximou o portador de transtorno mental da sociedade civil e mostrou a familia

que € possivel fazer parte do tratamento e ajudar o sujeito a melhorar sua situacao.

Os transtornos mentais alteram o desempenho do sujeito em todas as dimensfes da

vida social, até mesmo a compreensao de si e dos outros. Apesar dessa compreensdo distante,
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o portador de deficiéncia mental tem uma sensibilidade muito agucada para outras grandes
coisas. Eles conseguem identificar o que acontece ao seu redor, classificando aquilo como
justo ou injusto, conseguindo detectar desigualdades, e observam que essas praticas o
segregam da sociedade.

Antes do advento da reforma psiquiatrica era possivel notar uma patologizacdo dos
comportamentos sociais dos sujeitos, estes eram taxados de loucos e excluidos do convivio
social. Vemos agora a possibilidade de incluir o sujeito como forma de “reabilitd-lo” tanto
socialmente, quanto diagnosticamente, e também como forma de “tratar” o sujeito para que
este volte a usufruir de seus direitos estabelecidos constitucionalmente.

Os mais modernos meios de assistir 0 sujeito portador de transtornos mentais sao
desenvolvidos através dos diversos profissionais que lidam com os sujeitos, os profissionais
atuam na busca para inserir esse sujeito no contexto social, tendo também, a familia papel
crucial para que o progresso pessoal e mental possa vir a acontecer.

Ainda ndo se sabe quais causas levam ao surgimento de transtornos mentais, a
medicina reconhece que tal patologia ndo esta associada apenas a elementos biologicos.

Aguele que adoece psicologicamente e psiquicamente é naturalmente identificado, por
manifestar comportamento social diferenciado dos demais, atribuindo as pessoas com
necessidades educacionais especiais uma marca, um rotulo negativo.

A Declaracdo de Salamanca a respeito da Educacdo Inclusiva trata da Estrutura de
Acdo em Educacdo Especial e foi adotada pela conferencia Mundial em Educagéo Especial
organizada pelo governo da Espanha em cooperagdo com a UNESCO, realizada em
Salamanca entre 7 e 10 de junho de 1994.

[...] O principio que orienta esta Estrutura € o de que escolas deveriam acomodar
todas as criangas independentemente de suas condigdes fisicas, intelectuais, sociais,
emocionais, linguisticas ou outras. Aquelas deveriam incluir criancas deficientes e
superdotadas, criangas de rua e que trabalham, criangas de origem remota ou de
populagdo ndmade, criancas pertencentes a minorias linguisticas, étnicas ou
culturais, e criancas de outros grupos desavantajados ou marginalizados. Tais
condi¢Bes geram uma variedade de diferentes desafios aos sistemas escolares. No
contexto desta Estrutura, o termo "necessidades educacionais especiais" refere-se a
todas aquelas criancas ou jovens cujas necessidades educacionais especiais se
originam em fungdo de deficiéncias ou dificuldades de aprendizagem. Muitas
criangas experimentam dificuldades de aprendizagem e portanto possuem
necessidades educacionais especiais em algum ponto durante a sua escolarizagdo.
Escolas devem buscar formas de educar tais crian¢as bem-sucedidamente, incluindo
aquelas que possuam desvantagens severas. Existe um consenso emergente de que
criangas e jovens com necessidades educacionais especiais devam ser incluidas em
arranjos educacionais feitos para a maioria das criangas. Isto levou ao conceito de
escola inclusiva. O desafio que confronta a escola inclusiva é no que diz respeito ao
desenvolvimento de uma pedagogia centrada na crianca e capaz de bem-
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sucedidamente educar todas as criancas, incluindo aquelas que possuam
desvantagens severa. O mérito de tais escolas ndo reside somente no fato de que elas
sejam capazes de prover uma educacdo de alta qualidade a todas as criangas: o
estabelecimento de tais escolas é um passo crucial no sentido de modificar atitudes
discriminatdrias, de criar comunidades acolhedoras e de desenvolver uma sociedade
inclusiva. (BRASIL, 1994).

Ainda que sutil, vemos que hd uma superagdo quanto a discriminagdo das pessoas que
sdo acometidos por transtornos mentais, a sociedade passa a deixar de lado a visdo de que
esses sujeitos ndo podem ter vontade, razdo e ainda mais, que eles ndo geram frutos
econdmicos para a sociedade. Surge o fim da marginalizacdo desses sujeitos, trazendo-os para
0 convivio comunitario através das politicas publicas, e principalmente, da familia, que muito

contribui para que o sujeito seja cuidado, e estimulado a ser inserido no contexto social.
7.6.2 As familias

Os familiares dos sujeitos pesquisados sdo pessoas que o poder publico parece ter
esquecidos. Para que haja uma politica de inclusdo o primeiro passo € de fato e de direito
incluir as pessoas que ora pesquisadas, sdo sujeitos com transtornos de desenvolvimento
mental.

A mde de uma crianga deficiente parece experimentar complexa combinacGes de
emocdes ao ficar sabendo que o filho tem deficiéncia mental (...) discordancia ou

batalha entre aquilo que se esperava e o que havia acontecido, tais conflitos
psicoldgicos maternos sdo reagdes ao desapontamento. (SOLCIA, 2004, p. 49).

A mae de uma crianga com deficiéncia segundo Sélcia (2004) parece experimentar
uma sensacdo uma complexa combinagéo de fortes emocgdes e uma busca para saber onde
errou, ou o que aconteceu. Um mister de culpa e responsabilidade que ndo sabe ao certo de
onde veio e como lidar com o problema da deficiéncia. Dizemos que a mée tem essas
sensacOes e questionamentos, mas certamente toda a familia é afetada, pois terdo que buscar

ajudar uns nos outros e o auxilio do poder publico e ha comunidade.

E por meio do relacionamento familiar, que o individuo desde os primeiros tempos
de vida comeca a aprender até que ponto ele é um ser aceitdvel no mundo, que tipo
de concessdes e ajustes necessita fazer, assim como a qualidade de relagdes humanas
que encontrard (GLAT et al., 2003, p.13).

O individuo desde o nascimento, ou seja, desde a mais tenra idade passa a receber 0s
primeiros cuidados e atencdo especializada. Passando a ter uma nova postura com o recém-

chegado ao novo lar.
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Quanto maior o entrosamento entre a instituicdo, as familias e a comunidade em que
estdo inseridas, tanto maiores serdo as chances de se alcancar a inclusdo da pessoa
portadora de deficiéncia na sociedade e respeito por suas necessidades. (SOLCIA,
2004, p.24)

E exatamente com a ajuda das instituicbes, da familia e da comunidade que essa
crianca serd inserida no contexto social, embora com muitos preconceitos. Sendo esta outra
barreira a ser vencida com muita perseveranga e otimismo.

Em nosso pais nos acostumamos com pessoas deficientes caladas, sem voz.
Impossibilitadas de sair de casa por barreiras materiais ou por uma viséo de

mundo hegeménica que as intitula incapazes e culpadas pela condicdo em
que se encontram vitimas. (CAIADO, 2007, p. 211).

Os orgaos que tutelam a protecdo social € o CAPSi Mossoro, porém com toda
dificuldade de estrutura e recursos humanos, traz uma significativa ajuda da UFERSA com o
Programa Oficinando em Rede, Coordenado brilhantemente pelo esforgo incondicional da
professora Dra Karla Rosane do Amaral Demoly, com o apoio de bolsistas de varios cursos de

graduacdo e do mestrado em Ambiente, Tecnologia e Sociedade.

[...] unidade publica estatal, de prestacao de servigos especializados e continuados a
familias e individuos com seus direitos violados, promovendo a integracdo de
esfor¢os, recursos e meios para enfrentar a dispersdo dos servicos e potencializar a
acdo para 0s seus usudrios, envolvendo um conjunto de profissionais e processos de
trabalhos que devem ofertar apoio e acompanhamento individualizado e
especializado. (MATO GROSSO DO SUL, 2009, p. 43).

Os que fazem o CAPSi Mossor6 promovem a integracdo, sendo o elo entre as familias
e a convivéncia com os filhos. E uma dedicacio impar por se tratar de apoio e
acompanhamento individualizado e especializado. Muitas vezes este trabalho acontece em
meio a falta de recursos materiais, mesmo assim, observamos que os profissionais dedicam-se
aos jovens e aos familiares e mereceriam receber todo apoio da esfera municipal. Sobre a

salde, vale uma reflexdo em torno de Politicas e a propria Legislagéo.

8. A SAUDE NO CONTEXTO DA CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988
8.1 0 QUE DIZ A LEGISLACAO SOBRE A SAUDE

A protecédo constitucional do direto & satde, corolario do direito a vida, se inicia logo
no artigo 1° da Carta de 1988, que elegeu a dignidade da pessoa humana como fundamento da

Republica Federativa do Brasil, como comentado anteriormente.
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O artigo 3° complementa constituindo como objetivo desta Republica a promocédo do

bem de todos.

Por sua vez, o artigo 5° assegura a inviolabilidade do direito a vida; e, no dispositivo
seguinte, artigo 6°, o direito a salde é expressamente garantido dentre os direitos sociais.
Ambos estdo entre os direitos e garantias fundamentais* (AGUILAR; KWEITEL, 2006).

Outras disposi¢bes sdo encontradas quando o texto constitucional determina que o
dever de cuidar da salde e da assisténcia publica é de competéncia comum da Unido, dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios (artigo 23, 11) e quando delimita a competéncia
concorrente da Unido, Estados e Distrito Federal para legislar sobre protecdo e defesa da
salude (artigo 24, XII).

Mais especificamente no artigo 196, a Constituicdo de 1988 prescreve a salde como
direito de todos e dever do Estado, indicando ao Poder Publico o caminho para assegura-lo:
“mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acfes e servigos para sua promogao, protecao e

recuperagao”.

Marlon Alberto Weichert (2004), ao tratar do contetdo normativo do direito a salde,
ressalta que também este direito tem duas facetas complementares, uma mais estrita e relativa
a prestacdes negativas, e a outra, mais ampla, que exige prestacdes positivas. A primeira diz
respeito ao direito dos individuos de ndo terem sua saude agredida por acdes do Estado ou de
particulares, neste ultimo caso ja presente a obrigacdo do Estado de fiscalizar e controlar

atividades que sejam nocivas a salde.

Porém, a énfase do dispositivo do artigo 196, ressalta o autor, vai para o direito a

prestacOes positivas, acdes e servicos de promocao e recuperacdo da saude:

! Também o Pacto Internacional de Direitos Civis e Politicos, ratificado pelo Brasil por meio do Decreto n.
592/1992, deixa claro a estreita dependéncia entre o direito a vida e o direito a salde. Seu artigo 6° assegura o
direito a vida, afirmando que “o direito a vida ¢ inerente a pessoa humana. Este direito deve ser protegido pela
lei. Ninguém podera ser arbitrariamente privado de vida”. O artigo seguinte determina que “ninguém podera ser
submetido a tortura, nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes”. Ao interpretar e especificar
a extensdo deste artigo, o Comité de Direitos Humanos, cuja competéncia € fiscalizar e fomentar o cumprimento
deste Pacto, em sua Observacdo Geral n. 6, deixa claro que o direito a vida ndo deve ser entendido de uma
maneira restritiva, pois sua protecdo requer que os Estados adotem medidas positivas. Nesse sentido, aponta a
necessidade de serem tomadas todas as medidas possiveis para reduzir a mortalidade infantil e aumentar a
expectativa de vida, em especial no que se refere a eliminacdo da desnutricdo e das epidemias. Deixa claro,
portanto, que 0 acesso a medicamentos é fundamental para proteger o direito a vida.
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O Estado tem o dever de oferecer, de forma universal e isonémica, servigos
de atendimento a salde da populagdo, preventivos e curativos. Essa
obrigacdo a uma atuacdo positiva ndo €, porém, apenas do Estado. Também
0s cidaddos e suas organizagdes privadas (empresas, associacdes etc.) estdo
comprometidos a adotar posturas ativas na promoc¢do da salde, podendo a
lei e a administragdo publica impor obrigacGes de agir, positivamente
(WEICHERT, 2004, p.124).

Os servigos e acles de saude sdo servigos publicos, conforme determinacdo do ja
referido inciso Il do artigo 23 da Constituicdo. Esta caracteristica ja indica (i) a
responsabilidade do Estado por presta-los, o que também pode ser feito por quem lhe faca as
vezes; (i) a aplicacdo do regime juridico de direito publico em sua prestacdo; (iii) a incidéncia
da supremacia do interesse publico e de restricbes especiais neste regime juridico, justamente
por ser regido pelos interesses publicos; (iv) a finalidade de satisfacdo da coletividade
(MELLO, 2006).

Séo tomados como publicos aqueles servigos que se destinam a assegurar o bem do
povo, a eliminar as caréncias individuais e regionais, o que também reflete o
comprometimento com a concretizagdo da dignidade da pessoa humana e do Estado
Democratico de Direito. Mas, mais do que isso, 0s servicos e acdes de saude foram

constitucionalmente erigidos a servigos de relevancia publica.

Bem explica Luiz Alberto David Araujo (apud DALLARI, 2002, p.26) sobre os

servigos de relevancia publica:

A relevancia, assim, se revela pelo servi¢co prestado no atendimento de
qualquer dos principios constitucionais. Apenas para enfocar os exemplos ja
citados, todos 0s servigos necessarios para a realizacdo dos objetivos e
fundamentos da Repulblica Federativa do Brasil (art. 1° e 3°) sdo de
relevancia publica. Tudo o que se referir a dignidade da pessoa humana, a
construcdo de uma sociedade justa, livre e solidaria, a promocdo do bem
comum e a erradicacdo da pobreza sdo servicos de relevancia publica, pois
sdo ligados diretamente aos principios constitucionais elencados nos artigos
1° e 3°. Evidente que salde publica passa pela dignidade da pessoa humana,
pela erradicacdo da pobreza.

A partir dos ensinamentos de Antonio Augusto Mello de Camargo Ferraz e Antonio
Herman de Vasconcellos (apud MELO, 2006, p.39), € possivel extrair do significado da
“relevancia publica” dos servicos e agdes de saude que: (i) a saude ¢ direito publico subjetivo
exigivel contra o Estado e contra todos os entes privados que também prestem servicos de
salde, sob a chancela do Poder Publico; (ii) como direito publico subjetivo, a sadde cria uma

série de interesses na sua materializacdo, interesses esses que ora sdo tipicamente publicos,
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ora difusos, coletivos, individuais homogéneos ou individuais simples?; (iii) tais interesses,
quando contrariados, ddo legitimidade a uma série de sujeitos publicos e privados, para

buscarem, inclusive judicialmente, sua protecdo®.

Sueli Gandolfi Dallari (2002, p.129) acrescenta que ao qualificar as acfes e servigos
de satde como de relevancia publica, a Constituicdo de 1988 proclamou a sua essencialidade.

Segundo a autora,

[...] por “relevancia ptblica” deve-se entender que o interesse primario do
Estado, nas acdes e servicos de salde, envolve a sua essencialidade para a
coletividade, ou seja, sua relevancia social. Ademais, enquanto direito de
todos e dever do Estado, as agdes e servicos de salde devem ser por ele
privilegiados.

Levando em conta as consideragdes acima, reforcamos que esta rotulacédo (relevancia
publica) atribui ao Estado um dever-poder (para utilizar os ensinamentos de Celso Antonio
Bandeira de Mello) em nivel mais elevado, o que abrange ndo s6 as medidas de prevencdo e
promocao da saude, que sdo suas atribui¢des, como também a fiscalizacdo do Estado sobre os

servigos de saude prestados por particulares.

Os servigos e acBes de saude submetem-se a principios especificos, em especial
quando prestados pelo Poder Publico, o que é feito, em obediéncia a Constituicdo de 1988,
por uma rede regionalizada e hierarquizada, constituindo um sistema unico, organizado

conforme as diretrizes estabelecidas pelo artigo 198.

O artigo 196 traz os principios da universalidade e da igualdade. O Sistema Unico de
Saude — SUS é universal, pois se destina a toda a populagdo, ndo apenas aos carentes ou aos
que contribuem para a previdéncia social, mas a todos que precisarem — ou quiserem — de seus
servigos de saude. Por sua vez, a igualdade veda qualquer forma de discriminag@o no acesso e

na prestacdo dos servicos de saude.

Devido a especial pertinéncia para este trabalho, cumpre ressaltar desde ja, entre as
diretrizes dos servicos publicos de saude, o atendimento integral com prioridade para as

atividades preventivas, sem prejuizos das assistenciais. Por conta desta diretriz, estdo

2 De acordo com o0 § Gnico do artigo 81 do Cédigo de Defesa do Consumidor, interesses ou direitos difusos sdo
os transindividuais, de natureza indivisivel, de que sejam titulares pessoas indeterminadas e ligadas por
circunstancia de fato; interesses ou direitos coletivos, também de natureza indivisivel, sdo aqueles de que sdo
titular grupo, categoria ou classe de pessoas ligadas entre si ou com a parte contraria por uma relacéo juridica
base; e interesses ou direitos individuais homogéneos sdo os decorrentes de origem comum.

¥ A exemplo do Ministério Publico, conforme artigo 129, 1, da Constituicdo de 1988.
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obrigatoriamente englobados a prevencdo, o atendimento meédico e hospitalar e a assisténcia
farmacéutica. Dessa forma, o atendimento das pessoas tem como guia principal justamente
suas necessidades. A integralidade confere aos individuos o direito de serem atendidos e
assistidos sempre que necessitarem, em qualquer situacdo de ameaca ou de agravo a saude
(doenca), utilizando insumos, equipamentos, instalacdes médicas, medicamentos etc. — 0 que

for imperativo ao caso.

Ainda para o direito a saude, a Constituicdo estabelece uma dotacdo orgamentaria
especifica, que, se ndo cumprida, pode ensejar intervencdo federal nos Estados que ndo
observarem a aplicacdo do minimo de recursos exigidos. O artigo 198, com redacdo dada pela
Emenda Constitucional 29, traca os contornos desta dotacdo, que provisoriamente foi
detalhada pelo artigo 77 do Ato das Disposi¢cdes Constitucionais Transitorias, acrescentado
pela mesma Emenda. Este detalhamento deve ser definitivamente elaborado por meio de Lei

Complementar, o que ainda ndo ocorreu.

Flavia Piovesan e Renato Stanziola Vieira (2007, p.13) bem pontuam sobre as

disposicdes constitucionais acima:

A ordem constitucional de 1988, dessa forma, acabou por alargar as tarefas
do Estado, incorporando fins econémico-sociais positivamente vinculantes
das instancias de regulacdo juridica. A politica, enfim, deixou de ser
concebida como um dominio juridicamente livre e constitucionalmente
desvinculado, uma vez que seus dominios passaram a sofrer limites e
imposicBes de acdo, por meio do projeto material constitucional vinculativo.
Surgiu dai, verdadeira configuracdo normativa da atividade politica.

Mesmo que em carater meramente ilustrativo, vale a pena trazer algumas observagoes
a respeito da consagracdo do direito a salde no direito internacional, até mesmo para
demonstrar que a ordem interna brasileira, neste ponto, anda afinada com a ordem
internacional. Nesse sentido, também contribui para os contornos do direito a sadde o disposto
no Pacto Internacional de Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, ratificado por meio do

Decreto n. 591/1992, especialmente seu artigo 12:

Artigo 12 — 1. Os Estados-partes no presente Pacto reconhecem o direito de
toda pessoa desfrutar o mais elevado nivel de salde fisica e mental.

2. As medidas gque os Estados-partes no presente Pacto deverdo adotar, com
o fim de assegurar o pleno exercicio desse direito, incluirdo as medidas que
se fagam necessarias para assegurar:

a) A diminuicdo da mortinatalidade e da mortalidade infantil, bem como o
desenvolvimento das criancas.
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b) A melhoria de todos os aspectos de higiene do trabalho e do meio
ambiente.

c) A prevencdo e o tratamento das doencas epidémicas, endémicas,
profissionais e outras, bem como a luta contra essas doencas.

d) A criacdo de condicBes que assegurem a todos assisténcia médica e

servicos médicos, em caso de enfermidade.

Esta € a norma de referéncia no ambito internacional, no que se refere ao direito a
salde, cujo cumprimento esta sob a vigilancia do Comité de Direitos Econémicos, Sociais e
Culturais, assim como todas as outras normas do Pacto Internacional de Direitos Econdmicos,

Sociais e Culturais.

Muito apropriada para o enfoque deste trabalho é a Observacdo Geral n. 14, emitida
pelo referido Comité no ano 2000*. Cuida justamente do direito ao desfrute do mais alto nivel

de salde, objeto do citado artigo 12.

Logo de inicio o Comité prescreve que a saude é um direito humano fundamental e

indispensével para o exercicio dos demais direitos humanos”.

Ressalva, posteriormente, que na interpretacdo do artigo 12 devem ser levados em
conta elementos determinantes da salde, como perspectivas de género, inquietudes de carater
social (violéncia e conflitos armados), e o impacto de enfermidades anteriormente
desconhecidas como a Aids — sindrome da imunodeficiéncia adquirida, e outras como o

cancer®.

Quanto as obrigacBes impostas pelo direito a saude, o Comité pontua trés tipos ou
niveis. A obrigacdo de respeitar exige que os Estados se abstenham de ingerir-se, direta ou
indiretamente, no desfrute do direito a satde. A obrigacdo de proteger requer que os Estados
adotem medidas para impedir que terceiros interfiram na aplicagdo das garantias previstas no
artigo 12. E, por fim, a obrigacdo de cumprir que integra a obrigacdo de facilitar, proporcionar
e promover a saude, no caso. A obrigacdo de cumprir requer que os Estados adotem medidas
apropriadas de carater legislativo, administrativo, judicial ou de outra indole para conferir
plena efetividade do direito a satde. Devem reconhecer, de modo suficiente, o direito a satde

* As Observagdes Gerais dos 6rgdos de supervisdo dos tratados fornecem um guia Gtil para o contetido de
direitos humanos especificos e para obrigagdes dos governos em relagdo ao que devem ou nao fazer. Por serem
consideradas interpretacfes autorizadas das disposi¢Ges dos tratados sobre direitos humanos, elas tém um grande
peso como ferramenta de promog&o e guia para a aplicacdo de leis e a¢Bes que afetam direitos humanos.

® Item 1 da Observagéo Geral n. 14.

® Item 10.
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em seus sistemas politicos e ordenamentos juridicos nacionais e adotar uma politica nacional

de saude.

Como elementos essenciais para a exata aplicacdo do direito a saude, o Comité de
Direitos Sociais, Econdmicos e Sociais fixa’: (i) Disponibilidade: os servicos e programas de
salde de vem ser disponiveis em quantidade suficiente para todos; (ii) Acessibilidade:
envolve quatro dimensdes — o principio da ndo discriminacdo (a saude deve ser acessivel a
todos, especialmente aos grupos mais vulneraveis); a acessibilidade fisica; a acessibilidade
econdmica e a acessibilidade de informacéo; (iii) Aceitabilidade: os servigos e programas de
salde devem respeitar a ética médica e devem ser culturalmente apropriados, sensiveis, ainda
a questdo de género e geracional; (iv) Qualidade: os programas e servicos de salde devem ser
apropriados para atender a demanda da populacdo, baseados em evidéncias cientificas e
devem buscar incorporar 0s avancos cientificos e tecnoldgicos; (v) Integralidade: envolve o
oferecimento de um conjunto articulado e continuo de acbes e servicos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos 0s niveis de

complexidade e devem ser prestados durante todo o ciclo vital de homens e mulheres.

O direito a estabelecimentos, bens e servicos de satde® impde a criagdo de condicdes
que assegurem a todos assisténcia e servicos médicos em caso de enfermidade, tanto fisica
como mental, e 0 acesso igualitario e oportuno aos servi¢os basicos de saude — preventivos e

curativos, incluindo, especificamente, o acesso aos medicamentos essenciais®.

8.2 POLITICAS PUBLICAS: SAUDE MENTAL

No Brasil, ao lado dos duros questionamentos e criticas quanto ao desempenho dos
Poderes Publicos na implantacdo de politicas relacionadas a efetivacdo dos direitos
fundamentais, que quase sempre ficam muito aquém do necesséario e esperado, ainda
subsistem controversias no que diz respeito a eficacia juridica e a aplicabilidade imediata dos
direitos sociais. Mesmo a aptidao para possibilitar a exigéncia, inclusive por meio judicial, de

sua plena realizag&o, € por vezes colocada no centro das discussdes.

" Item 12 da Observacao Geral n. 14.
8 Letra “d” do § 2° do artigo 12.
% Item 17.
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As politicas envolvem confusdo, necessidades (legais e institucionais),
crencas e valores discordantes, incoerentes e contraditorios, pragmatismo,
empréstimos, criatividade e experimentacdes, relacdes de poder assimétricas
(de vaérios tipos), sedimentacdo, lacunas e espacos, dissenso e
constrangimentos materiais e contextuais. Na pratica as politicas sdo
frequentemente obscuras, algumas vezes inexequiveis, mas podem ser,
mesmo assim, poderosos instrumentos de retérica, ou seja, formas de falar
sobre 0 mundo, caminhos de mudanca do que pensamos sobre o que
fazemos. As politicas, particularmente as politicas educacionais, em geral
sdo pensadas e escritas para contextos que possuem infraestrutura e
condicdes de trabalho adequada (seja qual for o nivel de ensino), sem levar
em conta variagdes enormes de contexto, de recursos, de desigualdades
regionais ou das capacidades locais (BALL; MAINARDES, 2011, p. 13):.

Também chamados de direitos prestacionais, como o direito a educacdo e 0
investimento em politicas publicas de saude, em especial a salde mental os direitos sociais
colocam luzes na questdo da (in)suficiéncia de recursos financeiros para a realizagdo dos
mesmos, o0 que pode se agravar em uma sociedade ainda em desenvolvimento, que sofre com
a falta de condigdes dignas de existéncia. Apesar de algumas vozes apontarem que a
necessidade de recursos financeiros também é uma das condicdes para a concretizacdo dos
direitos fundamentais de primeira geracao, € atrelada a segunda geracao (direitos sociais) que
a gquestdo financeira ganha maior destaque, muitas vezes sendo vista como verdadeiro limite
fatico a realizacdo de um direito social, como é o caso do direito a satde. A alegacéo de falta
de recursos pode justificar o ndo atendimento ao socorro necessario a salude e a vida de uma
pessoa? Como fica esta questdo no cenario brasileiro, onde se véem desperdicio de recursos,

fraudes e desvios de verbas publicas?

O tema escolhido “A Etica como modo de en-agir: Uma anélise das politicas publicas
e legislaces inclusivas que afetam a experiéncia de sujeitos diagnosticados com transtorno de
desenvolvimento” € complexo e intrincado, envolvendo muitas facetas, o que praticamente
inviabiliza o direito a saude e a educacdo especial e inclusiva tratamento integral e definitivo.
Ciente desta limitacéo, este trabalho partira da Constituicdo Federal que, ao determinar que a
educacdo ea saude sdo direitos de todos e dever do Estado, impbs a universalidade, a
igualdade e a integralidade das acfes e servicos de saude, o que inclui 0 acesso aos
atendimentos especializados para as pessoas que tem baixo desenvolvimento intelectual,
deficiéncia fisica, surdez, autismo, esquizofrenia, depressao, sindrome e down, etc. O direito a
salde, corolério do direito a vida e a educacéo é direito humano fundamental, intrinsecamente
ligado ao principio da dignidade da pessoa humana. Tem eficacia e aplicabilidade imediata,

vinculando os Poderes Publicos a necessidade de sua concretizacdo. N&o se pode perder de
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vista que o direito a saude, a educacdo e a vida assume posi¢do prioritaria, uma vez que, sem
esta garantia, todas as outras perdem sentido.

8.3 LEI N° 10.216, DE 6 DE ABRIL DE 2001. OS DIREITOS E A PROTECAO DAS
PESSOAS ACOMETIDAS POR TRANSTORNO MENTAL

8.3.1 Direitos das pessoas com transtornos mentais

A lei 10.216/01 preceitua que 0s pacientes ndo podem ser tratados por tempo
indeterminado nos hospitais e Centros de Atencdo Psiquiatrica. O processo da Reforma
Psiquidtrica, cuja proposta primordial é a desinstitucionalizacéo, ou seja, retira os pacientes o
maior tempo possivel da internagdo e coloca-lo junto ao convivio familiar e social,
estabeleceu que os Centros de Atencdo Psicossocial, Hospitais-Dia e Residéncias
Terapéuticas € para um breve tratamento e ndo para internagcdo por tempo indeterminado.

Sem duvida alguma a lei vai de encontro o que reza a Constituicdo Federal da pessoa
humana e diz respeito a sua dignidade.

O Art. 1° da Lei que trata da Reforma Psiquiatrica no Brasil reza que os direitos e a
protecdo das pessoas com transtorno mental sd@o garantidos sem qualquer tipo de
discriminacdo pertinente a racga, cor, sexo, orientagdo sexual, religido, opcdo politica,
nacionalidade, idade, familia, recursos financeiros e econémicos e quanto a gravidade,
independentemente do lapso temporal da evolucdo do transtorno.

O paréagrafo Unico do Art. 2° da Lei preceitua que as pessoas com transtornos mentais

deverdo ter obrigatoriamente:

| — ter acesso ao melhor tratamento do sistema de salide, consentaneo as suas necessidades;

Il — ser tratada com humanidade e respeito e no interesse exclusivo de beneficiar sua saude,
visando alcancar sua recuperacao pela inser¢do na familia, no trabalho e na comunidade;

I11 — ser protegida contra qualquer forma de abuso e exploragéo;
IV — ter garantia de sigilo nas informag0es prestadas;

V — ter direito & presenca médica, em qualquer tempo, para esclarecer a necessidade ou ndo de
sua hospitalizacdo involuntaria;

VI — ter livre acesso aos meios de comunicacgéo disponiveis;
VII —receber o maior nimero de informacdes a respeito de sua doenca e de seu tratamento;

VIII — ser tratada em ambiente terapéutico pelos meios menos invasivos possiveis;

92



IX — ser tratada, preferencialmente, em servi¢os comunitarios de saide mental.

Pinheiro (2010) advoga que a saude mental tem que ser obrigatoriamente tratada com
base nos principios da dignidade da pessoa humana e o respeito efetivo da Constituicdo

Federal de 1988, na perspectiva do Estado Democratico de Direito.

A maior politica de salide mental do Pais deve ser sempre fundada na
dignidade humana, que fundamenta nossa Constituicdo, e, por isso, ndo se
deve esperar por nenhum outro marco juridico ou politico para se deflagrar a
revolucdo em saude mental, que a Constituicdo Federal ja deflagrou em 05
de outubro de 1988. A evolucdo democratica e constitucional chegou ao
momento da concrecdo dos direitos fundamentais sociais, caminho
irreversivel, a despeito da alegada reserva de possibilidade dos poderes
publicos, de legitimidade questionavel, ndo se podendo mais admitir que, por
suposta auséncia ou abstracdo de conceitos, sejam privados a sociedade e 0s
individuos de suas possibilidades constitucionais plenas. A saude mental de
um povo depende da efetivacio de sua Constituicdo Democratica,
documento que, no Estado Democrético de Direito, sempre vai apontar para
a liberdade e respeito aos direitos fundamentais da populagédo (PINHEIRO,
2010)

Assim, a desinstitucionalizacdo nos ultimos anos tem sido a tdnica das internacdes,

sob pena de emperrar a evolucéo positiva do estado de satde dos pacientes.

Além da lei 10.216/01 que representou uma significativa evolucdo, quanto a
preservacdo e tratamento positivo da saude mental no Brasil, estamos na expectativa da
vigéncia da lei 13.146/15 que se dard em janeiro de 2015 e significara sem sombra de duvida
a compilacdo de outras leis e um avancgo ainda mais significativo para os pacientes com

transtornos mentais.

Todo este arcabouco legal torna-se confuso para familiares de jovens que, em alguns
casos, apresentam baixa escolaridade no CAPSI. Por esta razdo, ao final de nossa pesquisa,
organizamos alguns elementos para compor uma Cartilha a ser produzida pelos bolsistas do
Programa Oficinando em Rede, que a seguir vamos trazer. Trata-se, portanto, de uma
pesquisa intervencdo que, no bojo de sua realizagdo, procura deixar uma contribuigdo direta

aos sujeitos que nos emprestam suas vidas em uma pesquisa qualitativa.

8.4 MANUAL INFORMATIVO DA SAUDE MENTAL

Manual dos Direitos Basicos da Pessoas com Transtornos Mentais - Direitos Humanos e
Saude Mental — CAPSi - MOSSORO
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O Municipio de Mossoré tem o dever legal de atender as pessoas que necessitarem de
tratamento, promovendo politicas publicas que protejam criancas, adolescentes e jovens com

transtorno mental, além da construcdo de rede de cuidados.

O Municipio de Mossoré tem o dever legal de promover politicas econémicas e
sociais que atendam as necessidades de pessoas com algum transtorno mental, garantindo a

elas todos os direitos basicos a uma vida digna.
Vocé sabia que tem direito a atendimento no CAPS?

O atendimento ao CAPSi é gratuito, e é destinado a qualquer pessoa que apresenta

intenso sofrimento psiquico, que lhes impossibilita de viver e realizar seus projetos de vida.

O Centro de Atencdo Psicossocial faz parte de uma rede integrada que tem por
objetivo o tratamento, acompanhamento e reinser¢do social de pessoas com transtornos
mentais, compreendendo um conjunto de servigos, desde as relacbes afetivas, até servigos
sanitarios (servicos de salde), sociais (moradia, trabalho, escola, etc), econémicos (dinheiro,

previdéncia), culturais e de lazer.

Os Centros de Atencao Psicossocial — CAPS, os Servigos Residenciais Terapéuticos —
SRT, os Centros de Convivéncia e Cultura e os leitos de atencdo integral (em Hospitais Gerais
e nos CAPS III), compdem a rede de servicos extra-hospitalares que atendem as pessoas com

transtornos mentais.

A salde é um Direito Humano fundamental, garantido na Constituicdo Federal de
1988 e, como todos os outros direitos, requer a unido de esforgos entre sociedade civil e poder
publico no planejamento e na prestacdo de servicos e de cuidados, a fim de assegurar bem-
estar mental, integridade psiquica e pleno desenvolvimento intelectual e emocional?
Ja a Lei 10.216/2001, resultado de 10 anos de luta social, instituiu a Reforma
Psiquiatrica no Brasil como politica de Estado. Enfatiza a protecdo e os direitos das pessoas

com transtorno mental e a construgdo de uma rede de cuidados aberta em todo o Brasil.
Vocé sabia que tem direito a integridade fisica, psiquica e moral?

Quando uma pessoa com transtornos mentais sofre maus tratos ou tem seus direitos
violados, além de buscar formas imediatas de protecdo dessa pessoa, deve-se denunciar:

Conselho Tutelar, na Delegacia de Policia Especializada para Atender pessoas com
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Transtorno Mental ou se ndo houver, a Delegacia de Policia do seu bairro, na Ordem dos

Advogados do Brasil —em Mossor6/RN, ao Ministério Publico e aos disque-denuncias.

Vocé sabia que em 2015 surgiu uma nova Lei que amplia e regulariza os direitos as

pessoas com alguma deficiéncia?

A Lei 13.146/15 (Lei Brasileira de Inclusdo), também conhecida como o Estatuto da
pessoa com deficiéncia, tem por objetivo assegurar e a promover, em condicdes de igualdade,
o0 exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, em sentido

amplo, visando a sua inclusdo social e cidadania.

Vocé sabia que a pessoa com alguma deficiéncia tem direito a atendimento

prioritario?

As pessoas com alguma deficiéncia encontram amparo legal para terem servigos de
forma prioritaria, como em filas, atendimentos, procedimentos judiciais e administrativos, em

disponibilizacdo de recursos, entre outros.
V/océ sabia que todos tém direito a Educagdo?

A educacdo é uma garantia constitucional, no qual todos devem ter amplo e
indiscriminado acesso, de modo a proporcionar o0 maximo de desenvolvimento fisico,

sensorial, intelectual e social dos sujeitos.

Considera-se crime, segundo o Art. 8 da Lei 7.853/89, o fato do gestor da instituicdo
que rejeita o ingresso de pessoas com deficiéncia em estabelecimentos de ensino, cargos
publicos, emprego ou trabalho. Importante destacar que € obrigatorio aos pais matricular os

filhos nas redes de ensino regular.

Na medida que séo obrigados a acolher sujeitos em sofrimento mental, as instituicdes
necessitam assegurar 0 acesso ao ensino regular, com atendimento especializado, oferendo

equipamentos educacionais que atendam as especificidades de cada sujeito.
Vocé sabia que sujeitos com transtorno mental tem direito a beneficios sociais?

Os beneficios sociais a pessoas com transtornos mentais sdo devidos a todos aqueles
que tenham limitacdes ou grandes dificuldades para a realizacdo de algum trabalho. Para cada

beneficio é necessario atender alguns requisitos:
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Beneficio da prestacdo continuada — BPC

Ser pessoa com alguma deficiéncia fisica, intelectual ou sensorial, de qualquer idade e
com algum impedimento de longo prazo (que as incapacita para a vida independente e
para o trabalho por, pelo menos, dois anos), ou idosos com 65 anos ou mais, mesmo que
nunca tenham contribuido para a Previdéncia Social.

Ser pessoa que tenha renda mensal bruta familiar, por pessoa, inferior a % (um quarto) do
salario minimo vigente. Para este calculo, deve-se somar os rendimentos da pessoa e de
todos os seus familiares e dividir pelo total de membros da familia, de acordo com os
critérios descritos a seauir.

Auxilio-doenca

Pessoas que contribuem com a previdéncia social

[ Estéo incapacitados para o trabalho ou atividade habitual temporariamente, por mais ]

de quinze dias consecutivos, até o limite de dois anos.

Aposentadoria por invalidez

Pessoas que contribuem com a previdéncia social por pelo menos doze meses

[ Sao considerados incapazes a reabilitacdo para o desempenho de atividade que Ihe ]

garante a subsisténcia

AS PESSOAS COM DEFICIENCIA SAO SUJEITOS DE DIREITOS SEGUNDO A CF
1988 EM SEUS PRECEITOS:

Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados
e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem
como fundamentos:
Il - a cidadania;
I11 - a dignidade da pessoa humana;

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil:
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| - construir uma sociedade livre, justa e solidaria;
IV - promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, racga, sexo, cor, idade e quaisquer
outras formas de discriminacao.
Art. 4° A Republica Federativa do Brasil rege-se nas suas relagdes internacionais pelos
seguintes principios:
Il - prevaléncia dos direitos humanos;
Art. 5° Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-
se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade, nos termos seguintes:
I - ninguém serd obrigado a fazer ou deixar de fazer alguma coisa sendo em virtude de lei;
X - sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegurado
o direito a indenizag&o pelo dano material ou moral decorrente de sua violagéo;
XXXIX - ndo ha crime sem lei anterior que o defina, nem pena sem prévia cominacao legal;
Art. 23. E competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios:
Il - cuidar da salde e assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncia.
ALGUNS DIREITOS E DEVERES DAS PES§OAS COM DEFICIENCIA DE
ACORDO COM A LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO - LEI 13.146/15

O art. 1° da Lei 13.146/15 preceitua que: “E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a
promover, em condi¢Oes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais

por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania”.

O conceito de pessoa com deficiéncia encontrou no art. 2° reza que: “Considera-se
pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢Ges com as

demais pessoas”.

O conceito de pessoas com deficiéncia ndo esta pronto e acabado, estd em construcao,

ou seja, é em sentido amplo e na perspectiva biopsicossocial.
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Da igualdade e da ndo discriminacao

Qualquer tipo de discriminagcdo € considerado como crime, pois a pessoa com
deficiéncia tem direito a igualdade de oportunidades com as demais pessoas e nao sofrerd

nenhuma espécie de discriminacéo.

Toda e qualquer pessoa, de acordo com o art. 7° tem o dever de comunicar a autoridade

competente qualquer forma de ameaca ou de violacdo aos direitos da pessoa com deficiéncia.

Do atendimento prioritario

Art. 9% A pessoa com deficiéncia tem direito a receber atendimento prioritério,

sobretudo com a finalidade de:
| - protecéo e socorro em quaisquer circunstancias;
Il - atendimento em todas as instituicdes e servicos de atendimento ao publico;

Il - disponibilizacdo de recursos, tanto humanos quanto tecnoldgicos, que garantam

atendimento em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas;

IV - disponibilizacdo de pontos de parada, estagdes e terminais acessiveis de transporte

coletivo de passageiros e garantia de seguranca no embarque e no desembarque;

Art. 11. A pessoa com deficiéncia ndo podera ser obrigada a se submeter a intervencéo

clinica ou cirdrgica, a tratamento ou a institucionalizacdo forcada.

O artigo 15, V - diz que V - prestacdo de servigos proximo ao domicilio da pessoa com
deficiéncia, inclusive na zona rural, respeitadas a organizacdo das Redes de Atencdo a Saude

(RAS) nos territdrios locais e as normas do Sistema Unico de Satide (SUS).

Art. 18. E assegurada atencéo integral & satde da pessoa com deficiéncia em todos os

niveis de complexidade, por intermédio do SUS, garantido acesso universal e igualitério.

XI - oferta de oOrteses, proteses, meios auxiliares de locomocao, medicamentos, insumos

e formulas nutricionais, conforme as normas vigentes do Ministério da Saude.
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O governo do Estado é obrigado a conceder desde os medicamentos de baixo e alto

custo até moletas, cadeiras de rodas, etc.
Direito a acompanhante ou a atendente pessoal

Art. 22. A pessoa com deficiéncia internada ou em observacao é assegurado o direito a
acompanhante ou a atendente pessoal, devendo o 6rgdo ou a instituicdo de salde proporcionar

condigdes adequadas para sua permanéncia em tempo integral.

Do direito a educacao

Art. 27. A educacdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a
alcangar o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais,

intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem.

Tem o direito de matricula o filho em escola regular, seja publica ou privada. A escola
terd que disponibilizar um funcionério para assistir a pessoa com deficiéncia durante todo o

horario da aula.

Do direito a previdéncia social

Art. 41. A pessoa com deficiéncia segurada do Regime Geral de Previdéncia Social
(RGPS) tem direito a aposentadoria nos termos da Lei Complementar n° 142, de 8 de maio de
2013.

Do direito ao transporte e a mobilidade

Caso a pessoa necessite ir a outra cidade fazer um tratamento médico, tera direito ao
transporte gratuito e se necessitar de acompanhante, 0 mesmo também terd direito as
passagens em Onibus, metrd, avido, navio, ou seja, por qualquer meio de transporte. Mas tem

que prova a necessidade do tratamento médico.

Fica proibido estacionar em vaga para pessoa com deficiéncia. Podera ter o carro

rebocado.
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Dos crimes e das infracfes administrativas

Art. 88. Praticar, induzir ou incitar discriminagdo de pessoa em razdo de sua
deficiéncia:

Pena - reclusdo, de 1 (um) a 3 (trés) anos, e multa.

§ 1° Aumenta-se a pena em 1/3 (um tergo) se a vitima encontrar-se sob cuidado e
responsabilidade do agente.

Art. 89. Apropriar-se de ou desviar bens, proventos, pensao, beneficios, remuneracéo ou
qualquer outro rendimento de pessoa com deficiéncia:
Pena - recluséo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa.

Art. 90. Abandonar pessoa com deficiéncia em hospitais, casas de saide, entidades de
abrigamento ou congéneres:

Pena - recluséo, de 6 (seis) meses a 3 (trés) anos, e multa.
Paragrafo Unico. Na mesma pena incorre quem ndo prover as necessidades basicas de

pessoa com deficiéncia quando obrigado por lei ou mandado.

Art. 91. Reter ou utilizar cartdo magnetico, qualquer meio eletrénico ou documento de
pessoa com deficiéncia destinados ao recebimento de beneficios, proventos, pensdes ou
remuneracao ou a realizacdo de operagdes financeiras, com o fim de obter vantagem indevida

para si ou para outrem:

Pena - detencéo, de 6 (seis) meses a 2 (dois) anos, e multa.

Paragrafo unico. Aumenta-se a pena em 1/3 (um terco) se o crime é cometido por tutor
ou curador.

De acordo com a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, constitui crime punivel com
reclusdo de 2 (dois) a 5 (cinco) anos e multa:

| - recusar, cobrar valores adicionais, suspender, procrastinar, cancelar ou fazer cessar
inscricdo de aluno em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou grau, publico ou

privado, em razdo de sua deficiéncia;

Il - obstar inscricdo em concurso publico ou acesso de alguém a qualquer cargo ou

emprego publico, em razéo de sua deficiéncia;
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Il - negar ou obstar emprego, trabalho ou promocdo a pessoa em razdo de sua
deficiéncia;
IV - recusar, retardar ou dificultar internacdo ou deixar de prestar assisténcia médico-

hospitalar e ambulatorial a pessoa com deficiéncia.

Outros direitos

» Celeridade no Inquérito Policial. Antes da conclusdo do Inquérito Policial pode o
representante do Ministério Publico podera pedir o recolhimento de prova do crime

para garantir que 0 mesmo nao se perpetue.

» Crimes contra a mulher deficiente e em situacdo de vulnerabilidade (o crime é
gravoso).

3% das moradias em Programas Habitacionais publicos.

Discriminacdo: crime com penas de 1 a 3 anos.

10% dos dormitdrios acessiveis em hotéis.

10 % da frota de taxi.

10% de seus computadores em lan houses.

Socorro com prioridade.

Cadastro Nacional da Pessoa com Deficiéncia.

Empresas acima de 100 colaboradores.

Auxilio Inclusdo — tera direito a 01 salario minimo.

v VvV VvV VvV VvV VvV VvV VvV v v

Passeio publico com acessibilidade. Ou seja, as calcadas e pragas publicas por

exemplo terdo que ser acessiveis. Mais isso sera regulamentado posteriormente.

Os pais ou responsaveis pelos menores podem procurar alguns 6rgéaos publicos, tais
como a Coordenacdo da Escola; a Dire¢do de uma Escola; a Dired; a Secretaria de Educacgéo
Municipal ou Estadual; o Conselho Tutelar; a Delegacia de Policia; o Ministério Pablico; o

Juizado Especial; a Justica Comum.
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8.5 FOTOGRAFIAS — OFICINANDO EM REDE

Figura 1 — Crianga interagindo com os bolsistas do Programa Oficinando em Rede.

(OLIVEIRA, 17 de setembro de 2015)

Figura 2 — Jovem interagindo com funcionéria (a esquerda) e bolsista da UFERSA.

(OLIVEIRA, 17 de setembro de 2015)
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Figura 3 — Criangas sendo atendidas por funcionaria e bolsista.

S—
3
o

(OLIVEIRA, 17 de setembro de 2015)

9. CONSIDERACOES FINAIS

Neste Projeto de Pesquisa buscamos responder o problema da pesquisa que versa
sobre a saude mental e a educacdo ndo sdo separadas, ao contrério, estdo intrinsicamente
vinculadas, pois ha nessa concep¢do uma problematizacdo de saberes que ndo estdo adstritos
ao ambiente da escola formal. Todo espaco no qual haja a interacdo, das criangas e
adolescente, e no caso em apreco, 0 CAPSi Mossor6 que desenvolve atividades de Extensdo
Universitaria, em parceria com a Universidade Federal Rural do Semiarido — UFERSA, a
partir do envolvimento com as novas tecnologias digitais, é visivel a interacdo dos sujeitos
que sdo acometidos com transtornos mentais com os funcionarios e bolsistas do Programa

Oficinando em Rede.

O trabalho é de perspectiva complexa, assim, nesta pesquisa o objetivo foi observar e
analisar modos de en-agir relacionados a processos de inclusédo educativa de jovens com

transtorno de desenvolvimento que sdo passiveis de observacdo em uma experiéncia com
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jovens e familiares no Centro de Atencdo Psicossocial da Infancia e Adolescéncia —
CAPSi/Mossoro.

O ambiente sensivel da salde mental precisa ser visto numa concep¢do do en-a¢do ndo
elitista de construcdo do outro. Desafios e novas praticas precisam ser implantadas e
implementadas a partir de politicas publicas para viabilizar um proficuo tratamento

terapéutico na construcao do sujeito autopoiético.

O atendimento dos CAPSi Mossor6 € uma atencdo complementar no desenvolvimento
cognitivo dos sujeitos. O acoplamento no dizer de Humberto Maturana é visto também
quando profissionais das varias areas se juntam para proporcionar um bem-estar. O
envolvimento dos sujeitos com transtorno mental, das familias, do poder puablico e da
sociedade, é substancial para a reforma intima dos sujeitos que necessita de afeto, carinho,
respeito, dignidade. Precisar viver em constante interacdo para o seu desenvolvimento
intelectual. A sua participacdo na vida social depende da nossa contribuicdo para darmos
identidade e autonomia, sendo total, porém em muitos aspectos da vida de cada uma das
criangcas e adolescentes envolvidos no processo ensino-aprendizagem buscando a sua

identidade e autonomia.

A partir de uma experiéncia inicial como pesquisador em processos de inclusdo
educativa e da aproximagdo com a experiéncia em andamento do Programa Oficinando em
Rede de Mossord, experiéncia esta que coloca em questdo processos de jovens em ambientes
de educacdo e de satde mental. Fizemos uma indagacao inicial que foi observar como jovens
com transtorno de desenvolvimento e suas familias experienciam formas de convivéncia e
trabalho nos ambientes da Educacdo e da Saude Mental e que ferramentas juridicas existem

para que possam agir com vistas a melhorar suas formas de existéncia.

Foi importante observar e escrever, compor a nossa narrativa mediante a analise de
modos como 0s jovens estdo envolvidos em coordenagbes de coordenagdes de agOes nos
ambientes de Educacdo e de Satde Mental. Como ferramentas para nossa pesquisa, contamos
com excertos, escritas de diarios de bordo — autonarrativas de bolsistas que fizemos acima —
que foram construidas com o propdsito de acompanhar percursos e producgdes -, focalizando
expressdes, perguntas, comentarios em que tratam de processos vividos pelos jovens nos

ambientes de Educacéo e de Satude Mental.
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Ao mesmo tempo, enquanto pesquisador, fomos desenvolvendo a experiéncia da
construcdo da autonarrativa prépria, quando tornamos o diario de bordo ferramenta valiosa

que permite a inclusdo do observador no sistema que observa.

Como resultado das nossas pesquisas, conseguimos elaborar, como proposito,
assumimos também o desafio de indicar e esclarecer os familiares das criancas, adolescente e
jovens através de um informativo juridico e legal, que venha respaldar os direitos dos seus
filhos e tutelados, como forma de devolucdo e agradecimento pelas vidas que nos
emprestaram com suas narrativas, pois assim podem ter acesso a informacdes sobre quais
direitos seus filhos, com transtorno mental possuem, amparados na legislacdo, para que
possam agir, provocar o judiciario e seguir melhorando as formas como habitam os ambientes

de Educacéo e de Saude Mental.

As narrativas das maes e as observacOes das narrativas feitas pelos bolsistas denotam
que ha muito por fazer, mas o fazer necessario ja estd mudando esse paradigma de que o
sujeito com transtorno mental ndo evolui. As pesquisas da pesquisadora e professora Nize
Pellanda demonstram que positivamente esse quadro de confinamento sé agrava o estado de
salde desses sujeitos. As tecnologias digitais dispensadas as criangas e adolescentes permitem

que haja interacdo e consequentemente evolucdo em seu estado de salde.

O Projeto de Extensdo Oficinando em Rede, coordenado com muito zelo pela
professora Dra Karla Demoly é de grande relevancia para ajudar os sujeitos que Sséo
acometidos por transtorno mental. Uma equipe que atende ndo somente as criangas, mas
também promovem a integracdo institucional com as familias para articular e promover a

evolucéo psiquica e mental de um significativo nimero de familias no municipio de Mossoro.

No espaco do CAPSi Mossoro existe o labor de profissionais qualificados e
envolvidos no processo de recuperacdo ou evolucao cognitiva dos sujeitos que participam do
programa. O que se evidencia neste quadro é a falta de politicas publicas para ampliar o

atendimento e acesso a saude mental.

A pesquisa autonarrativa nos direcionou o olhar para a falta de articulagéo, interacéo e
subjetivacdo identitaria dos sujeitos por ndo ter a devida atencdo do poder publico. Sem
duvida que a luta antimanicomial foi um significativo avango, mas inda falta muito para que o

atendimento seja satisfatorio, no que diz respeito aos investimentos em satude mental.
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Nossa investigacdo certamente servird para que a pesquisa seja vista a partir da
perspectiva educacional, da saude mental e do direito e levada a termo por outros

pesquisadores e que sirva de alavanca para novas investigacoes.
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