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De que lugar falo:

o Mulher, branca, servidora publica, atuando ha mais de 30
anos no campo de pesquisas, atencao e educacao com
temas considerados dificieis para fazer falar outras
sensibilidades: formacao e advocacy

o Psicologa mestica: sanitarista e doutora em sociologia

o Pesquisadora Engajada que busca trazer para perto as
Intelectuals organicas do campo




Falo do e para o campo das ciencias
soclals e humanas em saude coletiva

o A Antropologia Feminista da Infancia e o Cuidado como Politica
pela via da deficiéncia, ainda sao campos pouco acionado pelas
Ciéncias Sociais e Humanas em Saude Coletiva.

o E por hipdtese isso se da pelo fato que paira ainda uma imagem
da crianca como um simulacro da fala e interpretacao dos
adultos. Esse equivoco de olhar embaca a possibilidade de
reconhecer gque criancas - e 0os adolescentes como distintos delas
— sabem o que se passa com elas/eles, e produzem
conhecimento baseado nas interacoes que as/os qualificam.
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A Encomenda ... O convite

o Como 0 racismo, 0 sexismo, 0 capacitismo e outras posturas
discriminatorias repercutem no cuidar das familias e pessoas no
campo da saude ?

o Como 0 preconceito existente no mundo concreto se replica ou
repercute no mundo das redes sociais digitais e dos sistemas virtuais,
reforcando padrdes de violéncia social contra populacdes vulneraveis,
como as pessoas com deficiéncia, com condicoes cronicas complexas
ou doencas raras ?

o Analise de futuro, isto €, como podemos criar estratégias para lidar
com o fendmeno de replicacdo do preconceito e do racismo nos
espacos digitais ?
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Redes de Socilabilidade

oDécadas de 60 do século XX: Estudos de
antropologia das sociedades complexas: a
construcao de vinculos sociais em ambientes de
coalizbes politicas, densidade de redes em nds e
lacos fracos e fortes, fazer-se existir

oElizabeth Bott: Familia e Redes Sociais

oSoclabilidade como composicao complexa mas
ainda nesta dimensao do face a face, da
vizinhanca, da familiaridade.




Redes de Soclabilidade e culturas digitais

o Anos 80/90 do século XXI: Universo humano e nao-
humano (Bruno Latour, Annemarie Mol, Donna

Haraway)
oDigitalizacao da vida
o Amplificacao das desigualdades sociais no acesso,

mas com um desejo que liga as pessoas aos
lugares que mesmo distantes se aproximam.

23/03/2023




A rede Iinternacional de computadores e
seus aplicativos

oLugares de encontro
ocDisseminacao de informacoes
oLetramento e ativismo

oNovos / outros lugares para a construcao de
simbolicas associativas (Paulo Henrigue
Martins).
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Cuidado de criancas e adolescentes com
condicoes de saude cronicas, raras e
complexas




ocDependéncias tecnoldgicas

cDemanda intensiva e rotineira de cuidados
complexos, na qual o recurso do home care, ou
cuidado domiciliar, € cada vez mais acionado com
Importantes repercussoes (MOREIRA et al., 2017).

cDomiclliarizacao do cuidado

oSobrecarga das mulheres e incremento das
desigualdades de género.
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Pessoas circulam, circulam bens de cuidado (pae:.

Moreira. Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 29(1), €290104, 2019)

o Complex Child: peridédico desde 2008, produzido por uma
professora universitaria estadunidense, mae de uma menina
com multiplas deficiéncias. O objetivo manifesto no numero
de estreia era compartilhar, em linguagem simples,
conhecimentos praticos adquiridos a partir do cuidado de
uma “crianca complexa”

O gque “me Interessa e pode interessar a outros’. alteridade
digital e saber compartilhado

o Aprendizagens, vocabularios: conhecimento hibrido




Narrativas publicas da experiéncia e da
performance

o Arrastar para dentro
o Aproximar
ocMobllizar

o Afetar

o Testemunho publico para cobrar reparacoes, mudar
vocabularios, atualizar as assimetrias produzidas

soclalmente.




o"Por exemplo, a mae de um menino com multiplas
deficiéncias, que mantem um blog pessoal com
muitos acessos e também escreve para a revista
eletronica Complex Child, relatou um movimento no
gual algumas maes compartilharam fotos de seus
filhos deficientes deitados no chao de banheiros
publicos (GEORGE, 2016a). O objetivo era atrair
visibilidade para a necessidade de banheiros

adaptados para pessoas com deficiéncias severas’.
(Paez e Moreira. Physis: Revista de Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 29(1), €290104, 2019)




“A visibilidade dos conteudos
compartilhados na internet, seja qual for a
plataforma, e sua crescente funcao social
de construcao conjunta leva-nos a voltar
nossa atencao especificamente para este

espaco contemporaneo” (Anita Paez e
Martha Moreira).




ocProcesso de viver e cuidar de uma crianca complexa
pode se revelar tambem um territorio para criacoes e
estabelecimento de redes de relacoes;

cO que nao ausenta a responsabilidade do Estado

o Estas redes alcancam o universo digital: podem ter
Inicio nas longas internacoes, no encontro com 0S
comuns nas associacoes.




Narrativas contra-hegemonicas

o Criancas, adolescentes, maes e pais
o Mostrar o rosto e 0 nome, proprios e do filho

o Enfrentar e fazer ruir as logicas capacitistas e
adultocéntricas que reificam:

o Deficiéncia como doenca
o Diagnostico como sofrimento, falta e falha
o Crianca e adolescente como objetos inertes e sem desejo
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Narrativas contra-hegemonicas

cDesde as campanhas para sobrevivéncia

oAte as pautas politicas que denunciam
opressoes e na-reconhecimento

ocAdvocacy de associacoes com CNPJ e
organizacoes de apoio e suporte

oColetivos com agendas para inclusao
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Narrativas contra-hegemonicas

oA Interseccao entre pautas

oA deficiéncia como categoria politica — assim
COMO raca e género - CoOmo um conjunto maior
gue denuncia a exclusao e as violéncias, a
sobrecarga do cuidado, as noticias que
“desesperancam’.
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Mais do gue variaveis numeéricas:
marcadores socilais da diferenca

cDesigualdades e precariedades ativamente
produzidas

o Poderosas estruturas de discriminacao -
patriarcado e capitalismo: orquestra sem maestro

oGramaticas do capacitismo: 0 corpo que vale e o
gue nao vale.
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O gue a pesguisa que segue ativistas cruzando
com cuidado e deficiencia nas redes aponta

o Atuar nas redes € uma expressao publica e de resisténcia
contra a perspectiva familista (Cynthia Sarti) do cuidado

o Parentalidade atipica, como uma nocao afirmativa que reune
simbolos de resisténcia ao campo da corponormatividade
compulsoria, e do preconceito expresso na forma de
capacitismo;

o O ativismo relacionado a parentalidade atipica se intersecciona
as lutas anti-racistas, e ao pensamento conservador que reage
ao plano politico e de reconhecimento da inclusao social;




O gue a pesguisa que segue ativistas cruzando
com cuidado e deficiencia nas redes aponta

o A experiéncia da parentalidade atipica, na maternidade e na
paternidade, chega por vias distintas no reconhecimento de seus
filnos e filhas, criancas e adolescentes, como sujeitos de direitos,
com processos de comunicacao e interacao gue exigem o
reconhecimento de outras maneiras de existir no mundo;

o A discussao sobre deficiéncia nas bordas da cronicidade,
englobando as experiéncias de condicdes de saude cronicas, raras
e complexas, avancou nessa pesquisa, no desenvolvimento da
categoria de cronicidade no olhar para criancas, adolescentes e as
construcoes da parentalidade que lhes garantem existéncia;




O gue a pesguisa que segue ativistas cruzando
com cuidado e deficiencia nas redes aponta

> No que toca ao conceito de redes e simbdlicas associativas ele se
mostrou extremamente potente nessa mediacao que pode operar entre
grandes e pequenos planos narrativos pela interseccao com lutas de
base interseccional que a parentalidade atipica aciona nesse conjunto
de criticas ao capacitismo, na interacao entre cronicidade, geracao,
deficiéncia, raca, género, classe e territorio;

> O marcador geracao nos pareceu relevante para demarcar diferencas
nas trajetorias e redes de simbaolicas associativas construidas na
interpretacao do acervo construido
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Cenarios ou perspectivas de futuro

o“Rede para mim nao € sO apoio, mas protecao’
(Ativista digital, mulher negra com deficiéncia e
mae de um menino com autismo.

ocRacismo, sexismo e capacitismo com seus
vocabularios circulando e praticas reais:
violencia e letramento por e de direitos.
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Cenarios ou perspectivas de futuro

> Nem todos os pais abandonam

o Colocar em crise foi a da relacao ente os géneros, com 0os modelos
de masculinidade, parentalidade e paternidade

o Um entrevistado — pai de um menino com uma sindrome rara —
aponta resisténcias ao querer encontrar, se reunir com outras maes

e pais na rua;

o Estrutura fortemente criticada é o do confinamento de discussoes,
encontros, grupos ao espaco dos hospitais especializados

o Desospitalizar as pesquisas e as associacoes
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Cenarios ou perspectivas de futuro

oGrupos de pesquisa comprometidos com
disseminacao do conhecimento agil e em
linguagem simples, acessivel e inclusiva;

ocCompondo grupos pessoas das associacoes,
ativistas, profissionais com formacao em
tecnologias e midias digitais, seguranca na internet.
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o Uma teoria do cuidado pode iluminar:

(11

o"as condicoes concretas de producao dos
conhecimentos, a materialidade dos vinculos entre
as vidas singulares e 0s processos sociails mais
amplos, a dimensao pragmatica, encarnada, da
ética, as implicacoes éticas das relacdoes sociais e
das relacOes entre Estados” (Molinier e Paperman,
2015, p. 54).
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