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Dedicatoria

Este livro € dedicado as wmaes que tiveram a convivéncia com seus
filhos nterrompida

Howramos a dor invisivel due muitas maes carregam, a perda
gue transforma vidas para sempre... a perda de um(a) fillho(a). Ser
mae de filho(a) atipico(a) dque partin é uma jornada de amor, sandade
e aceitagdo. Procuramos confortar as wmaes gque compartilnam essa
dor dnica, validar seuns sentimentos, lembrar e celebrar os preciosos
momentos due desfrutaram, mesmo que tewham sido curtos.

Ser wae Vvai além da presenga fisica, é uma conexdo eterna.
Abragamos a lembranga da partida com amor e gratiddo, que todas
encontrem for¢as wa £, na familia e nesse amor due existe dewtro de
cada uma de Vocés. Somente outras maes enlutadas compreendem
verdadeiramewnte o peso dessa dor,

£ fundamental lembrar gque +odas vocés continnam sewdo maes,
mesimo ndo carregando mais seus filhos vos bragos, que as lembrangas
felizes, sejam wspiragdo para seguirem seuns caminhos, nowrando a
meméria de seus fillhos e filhas, e ressignificando a prépria dor.

Sabemos aque Wa dias em gue precisamos acolher e ewm ontros ser
acolhnidas. O importante é ninguém largar a mao de ninguém, saibam
due todas agqui sdio importantes para os ESPECIALS da WARE vocés j4
fazem parte da nossa histéria.
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Apresentagdo
Rafacl da &ilva Magalhdes

E com grande honra, como sanitarista e pai de Maria Teresa, que con-
vido todos a mergulharem na leitura desta presente obra.

‘Cartas da Maré: Uma Mensagem de Amor” retinem relatos genui-
nos em um livro que nasce da minha tese de doutorado, intitulada ‘Maes
Especiais da Maré: Trincheiras de resisténcia(s) no cuidado a pessoa com
deficiéncia’, apresentada ao Programa de Pds-graduacao em Saude Publica
da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, da Fundagao Oswaldo
Cruz, Rio de Janeiro.

Na tentativa de deixar um legado artistico e social, adotamos como
estratégia metodologica o conceito de produgao a partir da escuta e elabo-
racao de uma escrita coletiva. Nossa abordagem foi relativamente simples:
vamos ouvir, entender e, juntos, construir algo que faca uma diferenca real,
com protagonismos das proprias familias residentes no bairro Mare. O lema
‘nada sobre nos sem noés’ foi o alicerce metodologico desta obra.

Sao histdrias de amor, superacao e cuidado em toda sua autenticidade,
quebrando barreiras e rompendo estereotipos. O livio desempenha um pa-
pel fundamental ao contextualizar a rotina de vida das familias que residem
em territorios existenciais, ou seja, nas dinamicas das favelas/comunidades/
periferias que compdem o bairro Maré. E possivel constatar as vulnerabi-
lidades que muitas familias estao expostas em suas rotinas de vida. Uma
linha ténue entre a vida e a morte, seja pela violéncia do territorio, seja pelas
fragilidades de saude das multiplas deficiéncias, sem cuidados adequados
de forma emergencial e, muitas vezes, sem um diagnostico adequado em
todos os ciclos de vida.

Sao maes que enfrentam uma sobrecarga significativa, dedicando
suas vidas exclusivamente ao cuidado de seus filhos com deficiéncia. O
desafio de levar as criangas e adolescentes com deficiéncia para consultas
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distantes de suas residéncias € marcado por obstaculos como ruas sem cal-
cadas, desniveladas, trechos sem coleta de lixo e, frequentemente, entradas/
saidas bloqueadas por operagoes policiais.

Fica evidente nos relatos que os profissionais de saude nao contextualizam
as historias de vida das familias que vivem nos territérios das favelas. Muitas
maes associam o desfecho doloroso de suas vidas a falta de acompanhamento
adequado e auseéncia de diagnostico precoce. Sao inumeras violéncias que
ocorrem antes do nascimento, durante o parto e ao longo de suas vidas. Nada
justifica o fato de essas familias ndo estarem sendo acompanhadas diante de
condigoes de saude tao agravantes, e precisarem recorrer a planos de saude
para obter uma tentativa de assisténcia mensal e continuada.

Ao mesmo tempo, € inadmissivel a violéncia ininterrupta do Estado,
manifestada pela ocorréncia de operagoes policiais proximas a creches,
escolas e unidades de saude na Maré, o que limita significativamente o
acesso e a oferta de cuidados em satide para essas familias.

Temos a certeza de que nao podemos falar dos Especiais da Maré sem
abordar a luta continua pelos direitos humanos e os direitos das pessoas
com deficiéncia no contexto das favelas. Ao mencionarmos essa luta, desta-
camos também o direito legitimo de habitar a cidade e serem reconhecidas
na ancestralidade do seu territorio.

Essas familias nao apenas testemunham as adversidades, mas as vi-
venciam, enfrentando os desafios de viverem em um complexo com mais de
140 mil habitantes espalhados em 15 comunidades com histérias distintas.

A promogao de uma escuta qualificada, que para essas familias deve
ser essencialmente anticapacitista, e intrinsecamente antirracista, ¢ um ato
de compreensao, solidariedade e reconhecimento necessario para as fa-
milias dos Especiais da Maré. As pessoas com deficiéncia e suas familias
requerem um novo modelo de compreensdo da saude que possa acolher
suas demandas, e esse modelo precisa estar alinhado a logica da Atencao
Primaria a Saude (APS) e da Estratégia da Saude da Familia (ESF) que com-
poem o Sistema Unico de Satde (SUS).

Esta pesquisa € mais do que uma resposta: € um convite a reconhecer
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a Maré como palco de lutas e celebracoes, onde todas estas familias sao
as protagonistas da narrativa e as gestoras dos Especiais da Maré sao as
condutoras desta sinfonia de resisténcia, pelo direito das pessoas com de-
ficiéncia no contexto das favelas do bairro Maré. Acreditamos que o poder
de mudancga em nossa sociedade perpassa pelas maos das pessoas com
deficiéncia. Entao, vamos construir juntos, ouvindo, entendendo e cuidando
de quem cuida.

Encerramos aqui com a celebracao da diversidade, um manifesto de
amor e empatia que ressoa na Maré como um canto de liberdade. Espe-
ramos que “Cartas da Mare: Uma Mensagem de Amor” toque o coragao
de cada leitor e nos ajude a refletir sobre a importancia da inclusao e do
respeito aos direitos humanos para todas as pessoas com deficiéncia, em
especial para as que residem em territorios existenciais. Locais e palcos
onde a vida acontece e faz arte.

Muito obrigado por se juntarem a nos nesta jornada de amor e resisténcia.

Atenciosamente,

Rafael da Silva Magalhaes
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Drefacio
Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos

Falar de amor na academia, onde se produz o conhecimento neces-
sario para tornar o mundo melhor, ¢ ardua tarefa cheia de malabarismos
e corridas de obstaculos. E preciso que a palavra amor entre nas salas de
aula e deixe de ser exclusiva dos corredores na hora do cafezinho.

O amor, e seus sentidos derivativos, ainda nao é bibliografia obrigatoria
das céncias sociais, tampouco da saude, ao menos como deveria ser. Se o
mundo melhor ¢ o mundo mais justo, menos desigual e sem violéncia, o amor,
o afeto, 0 acolhimento e o cuidado, todos misturados, deveriam ser descritores
e palavras-chave de todas as dissertagoes de mestrado e teses de doutorado.

O livro “Cartas da Maré: Uma Mensagem de Amor” ¢ uma historia
coletiva de amores e uma historia de amor coletivo. Na posi¢ao honrosa de
orientador de doutorado do Rafael, com sua tese Maes Especiais da Maré:
Trincheiras de resisténcia(s) no cuidado a pessoa com deficiéncia, apre-
sentada na ENSP/Fiocruz, considero esse livro a contemplagao maxima de
seu doutoramento. Aqui, a palavra contemplacao tem duplo sentido: o de
encantamento e admiragao e o de reconhecimento pelo trabalho realizado.

Rafael e suas maes estao devidamente contempladas!

Nosso casamento académico, desde o mestrado, tinha como premissa a
parceria intransigente com os sujeitos da pesquisa. Nosso desagrado comum
em observar como algumas pesquisas tratam os pesquisados enquanto ob-
jetos passivos e, na maioria das vezes, distanciados dos resultados, foi ilumi-
nado pela escolha de Rafael e suas ‘maes especiais’. Logo veio a revelacao:
as maes serao protagonistas da tese. Era desejo expresso dessas mulheres
guerreiras, cuja bravura, coragem, luta e resiliéncia nos desafia, encoraja e
nos obriga a dar alguma resposta, que elas fossem ouvidas e reconhecidas
em suas vidas, as de suas criangas e as de suas comunidades. Bingo! Elas
vao escrever parte da tese! Um livro escrito por elas dentro da tese! E assim foi.
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Superados os obstaculos costumeiros dos tramites académicos conhecidos,
ora por rituais conservadores, ora por exigéncias de gosto duvidoso pela falta
de amorosidade, esta ai o resultado. E ocorre que esse ¢ o resultado principal.

As teses, na maior parte das vezes, ficam nos escaninhos dos escassos lei-
tores ou escondidas em gavetas raramente abertas. Nao sera o caso desse livro.

As “Cartas..” circulardo na Maré, em suas 15 comunidades, entre seus
140 mil habitantes. Na casa das maes estarao a vista para receber as visitas.
Quando elas forem em busca de dignidade, pelas muitas ruas despedaca-
das, bloqueadas, as vezes sob saraivadas de balas da violéncia, as “Cartas..”
estarao em suas bolsas, orgulhosas, junto com os documentos necessarios
para ir aos servicos de saude, a Defensoria Publica, ao Ministério Publico, a
Farmacia Popular, as reunides comunitarias e até ao Poder Judiciario, onde
seus direitos negligenciados nunca deveriam ser negados.

Mesmo que voltem de maos vazias do atendimento aos seus direitos, as
‘Cartas..” estarao com elas, companheiras solidarias de suas jornadas. E como
era de seus desejos serem reconhecidas e que suas vozes ecoassem, as ‘Car-
tas.." estarao nas bolsas de feira das vizinhas, nas mochilas dos trabalhadores,
nas estantes das escolas das comunidades e nas bibliografias de pesquisa-
dores que ousem utilizar a palavra amor em suas dissertacoes e teses..

Suas “Cartas..” sao um chamado ao coragao das pessoas...

Alusca e Pedro nos advertem: A gente precisa que a empatia seja
praticada.

Suas “Cartas.” sao um puxao de orelhas no Estado brasileiro e seus
sucessivos governos ao mostrarem a dimensao das suas dividas e omissoes..

Lorrayne e Israel nos esclarecem: S6 com a inclusao, com acessibili-
dade e com respeito 0 nosso pais pode evoluir.

Suas “Cartas..” sao uma demonstracdo de alteridade, de se colocar no
lugar do outro...

Valéria e Dudu nos provocam: Lembro que no primeiro ano como
gestora do grupo Especiais da Maré, durante a minha ceia de Natal, mal
conseguia comer pensando em todas as casas que haviamos visitado.

Suas “Cartas..” sao demonstragoes de alegria na luta...
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Antonia nos estimula: Nessa jornada que pode ser longa ou curta,
somos luz e escuridao na nossa propria caminhada. Ser feliz é uma
questao de acontecéncia!

Suas “Cartas..” sao didlogos de amor...

Quando Juliana falou para Pietra: Vamos 14, agora é vocé e eu, ela
ainda nao sabia que a luta das maes faria Pietra falar para Juliana: Mae,
agora somos nos duas e todos os que estao com a gente.

Suas “Cartas.” sao um manifesto politico em defesa dos direitos humanos...

Marcelly e Alex nos comprovam: A nossa grande expectativa é conse-
quir legalizar o nosso grupo. Abrir para outras comunidades. Que possa-
mos juntas ver um futuro com nossos filhos. Levar os Especiais da Maré
para fora do nosso bairro. Que as outras maes também possam se unir,
assim como a gente se uniu. Ver que é possivel acontecer.

E arrematam: Meu recado para a sociedade é que o mundo precisa
ter um coracao mais aberto para as pessoas com deficiéncia. Comece por
vocé. Seja mais inclusivo! Precisamos de pessoas que facam a diferenca.
Colocar em pratica as leis que realmente vao funcionar. Que chegue,
realmente, até a populacao que mais precisa. Que chegue as escolas.
Precisamos que o mundo seja adaptado e inclusivo.

A delicadeza de Rafael no trato com as pessoas teve no professor da Mare,
Luiz Costa, o manto acolhedor para ir ao encontro das grandes descobertas.
Com o lindo desfecho do doutorado chegou a hora do Rafael mostrar para
outros 0 caminho das grandes navegacoes, ele que ¢ especialista em marés.

O quanto nos, profissionais de saude, e nem cabe falar de nossos go-
vernantes, membros dos “..Poderes’ Legislativo, Executivo e Judiciario, mas,
principalmente, nos, professores de pos-graduagao, especialmente das es-
colas publicas, fazemos pouco, muito pouco, muito aquém de muito pouco,
pelos direitos humanos em nosso pais.

Se 0s que querem ser capazes de falar, além do que fazem, que falem.

E 0s que nao sao capazes que nao tentem calar os que querem.
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Navegando em uma Maré de Afetos
Luiz dos Santos Costa

Este livro, como parte da producao cientifica de um doutorando cha-
mado Rafael Magalhaes, pela Escola Nacional de Saude Publica Sérgio
Arouca da Fundacao Oswaldo Cruz (ENSP/Fiocruz), inicia com um titulo
que me toca como uma contribuicao cientifico/historica prépria daqueles
que vao ao campo produzir dados com responsabilidade.

Principalmente, em um contexto como o complexo de favelas da Maré,
que possui uma populacao maior do que muitas cidades brasileiras. E o
que posso agregar como contribuicao apos a leitura das apresentacoes e
cartas de nossas gestoras dos Especiais da Maré?

Em principio, como homem e educador, acho importante e respeitoso
escrever algumas palavras sobre 0os homens pais, tios, irmaos e amigos que,
do jeito de cada um, facilitam nosso acolhimento pelas gestoras.

Estda na minha memoria afetiva as palavras do Adriano, pai do Pedro,
meu primeiro aluno no atendimento Educacional Especializado AEE do-
miciliar. Observando uma das minhas primeiras aulas com o seu filho, me
disse: “Professor, o que o senhor acha de eu conhecer, me juntar as outras
maes para saber como elas fazem para cuidar de seus filhos? Sinto que ja
consegui para o meu filho tanto apoio, recursos..”.

Respondi movido pela intuicao e visao de contexto: “Acho que vocé
acabou de ter uma ideia, inspiracdo, desejo que, se pér em pratica, pode
se transformar em um dos movimentos sociais mais importantes, efetivos e
revolucionarios entre os que ja puder ver na Mare’.

Adriano, sentado e observando - 0 que ¢ comum em nossas vivencias de
paternagem -, e com poucas palavras, com o olhar amoroso, que diz tudo o que
nossa boca nao foi acostumada a dizer, falou: “Ela ainda nao sabe em que esta
se metendo”. E, foi assim também com os outros pais, atentos a face masculina
dos Especiais da Maré, que tivemos 0 nosso acesso facilitado a estas maes.
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O que foi dito no paragrafo anterior, me fez voltar a aula do curso ‘A
emergéncia do Masculino na Saude Coletiva’, ministrada pela professora
Regina Simoes, em meados de 2013, onde a parceria com o jovem pesqui-
sador desta obra teve inicio.

O que podemos sentir ao ler as apresentacoes e cartas das gestoras?
Vejo muita forga, resiliéncia e amorosidade, que nés homens um dia have-
remos de alcancar.

Mas, ha também muitas denuncias que nos tocam. Requer atengao
para avangarmos como causa na luta por uma formagao em saude publica
onde os profissionais, que atuam direta ou indiretamente na no campo da
saude reprodutiva de nosso povo, despertem para a necessidade de uma
atuagao com mais equidade.

Essas mdes gestoras representam uma multidao de outras, muitas
vezes sem um pre-natal adequado, com partos apressados, por vezes de-
sumanos e com tempo de agoes e procedimentos inadequados para a im-
portancia do acontecimento. Se nao bastasse a falta de boas praticas des-
de o nascimento, o posterior acolhimento, os assegurados procedimentos,
pesquisa clinica, estimulagao precoce e acompanhamento ja nos primeiros
dias pos-parto.

Apesar de ser um posicionamento unanime entre educadores e pro-
fissionais de saude, a realidade da maior parte da populacao mareense
¢ de diversos descasos. Contudo, parafraseando Bel Hooks, em sua obra
Ensinando Comunidade: Uma Pedagogia da Esperancga:

*..20 nos envolvermos em didlogo com outra pessoa, temos a possibi-
lidade de mudar algo internamente, podemos nos tornar mais profundos”.

E é essa mudanca que este livro propoe, explicitada nas palavras da Alus-
ca, protagonista deste movimento, abrindo com bom discernimento o livro Car-
tas de Amor. Seguindo a adesao da jovem Andreza, mae de Luiz Miguel, ao se
juntar as outras gestoras compartilhando o que tem aprendido sobre autismo, o
grupo se torna diverso e ainda mais representativo do movimento/causa.
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Surpreendentemente forte € a carta da gestora Antonia, contando sua
histéria muito particular de seu processo de alfabetizagao em casa e no
ambiente familiar.

E publico que essa forca feminina ainda se reabilita de um luto...

..que nao cabe aqui comentar.
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Adelany Costa da &ilva Franga

O inimaginavellll As telinhas que se formam em salas virtuais no com-
putador, assim como as cartas, nos fazem despertar. Os nossos corpos Vi-
bram e dao os sinais que indicam um olhar para a caminhada. Assim
foi aquele dia, quando estdvamos no GE Multivisat em junho de 2021. A
leitura era feita pelos olhares nas janelinhas da tela do computador, o dia
das Especiais da Maré.

Pensei e senti como seria se eu tivesse escrito, em 2021, uma carta
enderecada a minha pessoa de 2022, ap6s um convite de Fadel em uma
tarde triste. Quando recebi sua chamada, despertou a minha alegria, ele
nem imaginava que, ao ouvi-lo, um portal de possibilidades se abriria para
um futuro iluminado e vivo em mim, ali naqueles dias pandémicos, com
0 tao incerto amanha de nossos dias. A primeira pergunta: como seria o
contato virtual nos dias de GE?

Naquele dia, ele me deu um presente para o futuro, eu nem imaginava
que era para além de vibrar na companhia, nas inspiragoes e intuicoes de
uma gente tao linda que a cada dia de encontro, desde o inicio, nos dias de
tercas e quintas, e depois nas quartas em viagens pelo mundo das agoes
do observar, sentir, ressignificar, irlamos construir tantos saberes, sabores e
amores, e que esse seria 0 nosso grande possivel.

O nosso possivel foi de grandes surpresas, de um olhar mais atento e
um pedido corajoso de ajuda que surgiu para a realizagao de despreten-
siosos encontros semanais, com um grupo muito especial formado a partir
de um acolhimento amoroso que, aos poucos, em uma organicidade que a
natureza humana nos permite, passamos a desfrutar de descobertas extra-
ordinarias em cada uma de nos, do sentir que fortalece a nossa caminhada
com a presenc¢a do nosso genuino na alegria de sermos quem somos.

Hoje, muito mais fortes, sabemos de nossas possibilidades e poténcias
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agradecendo cada passo dado com pessoas que sao fundamentais para
0 despertar de nossa humanidade. Aqui concluo, com a beleza de nos-
sas lembrancas, escritos que se fazem poesia em Nossos coragdes com a
grande poténcia do afeto e gratidao a nossa grande familia afetiva, que se
formou com os amores de ajudantes da jornada: Sonia, Margarete, Claudio,
Claudia, Amanda e Ana Paula, com as Maes gestoras, com 0 nosso mais
amado orientador para a vida, meu, de Rafael e muita gente que tem um
amor enorme por ele, nosso Fadelissimo, e todas as pessoas que colabo-
raram com a vibragao de amor para nossas vidas, Sonia Gertner, Professor
Luiz e as familias de toda gente que faz parte da grande mare de afetos
gque nos anima para a vida.
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&onia Regina da Cunha Barreto Gertner

Esse livro retrata um movimento de resisténcia. Trata-se mais do que pa-
lavras, descreve a abertura as novas possibilidades de enfrentamento do que
poderia ser considerado barbarie, desalento e injustica. Essas maes afirmam a
poténcia de outros modos de existéncia, que se constituem num ato coletivo
de resisténcia, que mobiliza pequenas mudangas a partir de uma vida comum.

Ao conhecer suas trajetorias somos provocados em nossa responsa-
bilidade sensivel a reconhecer sua poténcia. Somos convocados a afirmar
que se faz necessario estabelecer um compromisso radical com o direito de
cada um existir em sua diferenca. Ao mesmo tempo que assumimos que ¢
inaceitavel, em nosso tempo presente, que tantos continuem excluidos em
seus direitos basicos devido a singularidade de seus corpos. Precisamos
ativar nossa capacidade etica, politica, critica, para nos unirmos ao coletivo
Especiais da Maré reconhecendo que tudo o que foi alcancado por elas, foi
fruto de mobilizacao e afetividade. Senao, vejamos fragmentos que recolhi
em suas cartas, em suas proprias palavras, a poténcia da transformagao:

* Hoje, a gente ja vé maes com mais for¢ca, com uma visao diferente,
jogando seus filhos para o mundo e brigando por seus direitos. (Alusca)
* Da dor surgiu a vontade de fazer minha filha viver. (Juliana)

* Ainclusao nao é sé um dever da mae ou da pessoa que cuida. E
dever do Estado também. (Lorrayne)

* Sempre que pensavamos em desistir, apareciam historias que nos
faziam acreditar. (Valéria)

* Meu recado para a sociedade, é que o mundo precisa ter um co-
racao mais aberto para as pessoas com deficiéncia. (Marcelly)

* Quando unimos for¢as, com amor e empatia, conquistamos o que
nos diziam ser impossivel. (Anténia)
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Acompanhar esse movimento nos faz lembrar a importancia do aco-
lhimento, da escuta atenta, da troca afetiva, do olhar cuidadoso para modi-
ficar uma dura realidade.

‘O mundo ¢ salvo todos os dias por pequenos gestos. Diminutos,
invisiveis. O mundo ¢ salvo pelo avesso da importancia. Pelo antbnimo da
evidéncia. O mundo ¢é salvo por um olhar. Que envolve e afaga. Abarca.
Resgata. Reconhece. Salva. Inclui”. (BRUM, 2006, p. 22).

L. BRUM,, Eliane. A vida que ninguém vé. Porto Alegre: Arquipélago,2006.
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’ z Annibal Coelho de Amorim

* Tudo vem antes das palavras ... e vem mesmo!

* Quando recebi o gracioso convite de escrever algo sobre “Cartas da
Maré” fui colhido de surpresa e de repente me lembrei de Fernando
Pessoa (Alberto Caeiro) ao falar que ‘o rio que passa na minha aldeia,
nao € o rio que passa na minha aldeia’"

* Porque teria surgido este fragmento de poesia? Por causa da Maré que
fica as margens do rio, o Rio de Janeiro.

* Em Fernando Pessoa, a ideia de que o Rio que passa na minha aldeia
nao é o rio que passa na minha aldeia, além de poesia, ¢ um simbo-
lismo porque ao chegar na aldeia o rio ja nao é o mesmo. Da mesma
forma, o ‘Rio de Janeiro que passa na Maré ja ndo é o mesmo e as
razoes sao variadas porque faltam as palavras que definam o que é o
RIO DE JANEIRO que passa na Maré'.. As margens desse rio sobram
desigualdades, iniquidades, ainda que sobrem a coragem e a esperan-
¢a que inundam os coragoes de mais de quinhentas familias que se
constituem como ‘Especiais da Maré’.

* Porque serd que esse RIO é tao (in) diferente dos demais rios que
passam? Talvez porque, para muitas pessoas, a Maré ndo é a aldeia
delas. Mas aqui do meu lado onde trabalho (Fiocruz), vejo o meu per-
tencimento as lutas anticapacitistas do lado certo do mundo e nado de
bracada com o desejo de chegar rapidinho, dar um abrago em cada
uma delas e, como parte de um coral, cantar junto, que essa logica de
exclusao precisa mudar de dire¢ao.

* Basta de tiroteio e de ocupacao .. precisamos de OcupArte para que o
RIO que passa na Maré antes de mudar de direcao, seja abragado por
todos, como fazem em uma verdadeira aldeia.

* Sou daqui e gostaria muito de falar com o coragdo na boca pois ele
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fala melhor do que eu com minhas palavras .. Se tudo vem antes das
palavras, deixa falar o cora¢ao porque somente ele sabe o que sig-
nifica “ver que o Rio que passa na Maré vai mudar na dire¢cao certa
indicada por cada carta, cada escrita e cada territorio existencial dessas
mulheres guerreiras.”

* Somos ou ndo somos uma aldeia? Temos sonhos e desejos que o ‘rio
que passa na minha ALDEIA" mude para sempre e traga ondas de
felicidades para cada ser que anseie por um futuro mais tranquilo, e
juntos possamos festejar olhando o RIO que ha de passar na Marélll
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Maria Carolina Reis dos Santos

Todos ja estao carecas de saber da luta dessas mulheres incriveis que
fazem o que podem para garantir os direitos da pessoa com deficiéncia
favelada. Confesso que gostaria que elas também fossem vistas pelos seus
gostos mais futeis, opinides musicais, talvez pela comida favorita ou qual-
quer outro assunto que nao as restrinja apenas ao estereotipo da guerreira
que sempre esta em posicao de sacrificio.

Por isso, venho aqui refor¢ar que as mades e mulheres Especiais da
Maré sao a personificagao mais pura do que ¢ a amizade, a parceria fe-
minina que tanto nos falta no cotidiano. Quantas mulheres passaram a
entender suas proprias demandas apos serem acolhidas pelas maes da
maré? Quantas finalmente se reconheceram em alguem? Quantas falaram
sobre 0s seus sentimentos pela primeira vez?

Eu por exemplo passei a ter outra relagao com a minha autoestima
enquanto artista e mulher preta apés me tornar amiga das meninas. Fico
feliz em estar perto de pessoas tao afetuosas e potentes.

Ao conhecer suas trajetorias somos provocados em nossa responsabili-
dade sensivel a reconhecer sua poténcia. Somos convocados a afirmar que se
faz necessario estabelecer um compromisso radical com o direito de cada um
existir em sua diferenga. Ao mesmo tempo que assumimos que ¢ inaceitavel,
em nosso tempo presente, que tantos continuem excluidos em seus direitos
basicos devido a singularidade de seus corpos. Precisamos ativar nossa capa-
cidade ética, politica, critica, para nos unirmos ao coletivo Especiais da Mare
reconhecendo que tudo o que foi alcangado por elas, foi fruto de mobilizagao
e afetividade.
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Q As Protagonistas 9



Alusca Cristina Silva Sousa,
272 anos, mae do Pedro Henridue
Sousa Cimha, diagmosticado com
paralisia cerebral e com epilepsia
de dificil controle. Fazendo parte
do arupo Especiais da WMaré desde
17 de Juvho de 2019, fol uma das
idealizadoras e a primeira mae a
miciar o coletivo.

Lorrayne Gomes dos Santos,
230 anos, wmae do Tsrael Gomes
dos Sawntos, diaguosticado com
Hidrocefalia, Mielomeningocele e
Bexiga Newrogénica, Desde 17 de
Juho de 2019 wos Especiais da
Maré, foi em conjunto com Alusca,
wma das primeiras idealizadoras.

Valéria Oliveira Viana, 35 awos,
mae do Luiz Eduardo S. Viana, 10
anos, diagnosticado com Sindrome de
Arnold Chiart TT. Seu filho também
é conhecido como Pudu, bastante
ativo was redes sociais do coletivo.




Antonia Waria Souza Pirang,
diagnosticada com Paraplegjia.
£ a primeira gestora deficiente
da histéria do grupo, tendo sua
entrada wa gestio em 20241,

Francisca Juliana Wesquita,
237 anos, mae da Pietra Clara
T. Mesquita, diagnosticada com
Paralisia Cerebral. A Pietra é a
primeira crianga com deficiéncia a
fazer parte da orquestra Waré do
Amanha,

Marcelly Olinto, 32 anos, mde
do Alex Woura Olivto, diagnosticado
com Paralisia Cerebral, Retardo
Wewtal, Epilepsia e Transtorvo de
Comportamento. A WMarcelly € uma
das idealizadoras € mais antigas
gestoras do grupo Especiais da
Maré.
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Juliana Mesquita
Mée de Dietra Mesquita
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Lorrayne Gomes dos Santos
Mée de Isracl Gomes dos Santos
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Valéria Oliveira Viana
XI\‘V Mae de Luiz Fduardo (Dudu)
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’ t Marcelly Olinto
M&e de Alex Moura Olinto (meu mundo)
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sobre a Flocruz.

mundo seja adaptado e nclusivo.

~ BN B

S 67 o



As Falas Coletivas das




Acolhimento &istémico
¢ 0 Guarda Roupa Solidario

Com a ajuda do grupo sistémico e suas técnicas, aprendemos uma
forma diferente de acolher, ouvir e entender as maes. As mulheres. As es-
posas. Aprendemos a acolher todas que chegavam ao nosso guarda-roupa
solidario. Aprendemos a conviver, nao apenas com as maes atipicas, mas
também com as outras maes que passavam por necessidades de serem
somente ouvidas e vistas.

O grupo sistémico foi um divisor de aguas para todas nos. Como so-
mos gratas a toda equipe. Uma escuta acolhedora e incentivadora ao mes-
mo tempo. Foi necessario esse auxilio para que entendéssemos que nao
precisavamos abrir mao dos nossos sonhos. Muitas das vezes so precisava-
mos tirar o pé do acelerador um pouco.

Conseguimos tocar o grupo mesmo distante (fora do territorio da
Maré). Conseguimos levar as responsabilidades com maior leveza. E isso foi
suficiente para fortalecer ainda mais 0 nosso lago.

No momento da semana que nos encontrdvamos, era 0 nosso mo-
mento de aproximagao e de autoconhecimento. Comegamos a nos ver e
nos compreender como um grande coletivo de mulheres incriveis.

A forma de pensar toda mudou. Hoje somos novas pessoas, com toda
a direcao de uma equipe sistémica que, mesmo tao longe, estava perto,
porque estavamos ligadas de uma forma incrivel. Nao temos palavras para
descrever o quanto foi importante. Conseguimos virar muitas chaves, vendo
o mundo e as pessoas de outra forma.

Nos permitimos mudar e tentar ajudar outras pessoas a nossa volta.
Sentimos-nos mais proximas e nos orgulhamos de conhecer uma a outra.
Orgulho das nossas historias, das nossas personalidades e de tamanha
coragem de cada uma de nds. Levamos essa experiéncia para 0 Nnosso

S0 o



S 0 o



encontro semanal de gestao, o Guarda-Roupa Solidario, que teve inicio em
2019, motivadas pela grande quantidade de roupas e objetos recebidos por
meio de doacoes.

Considerando a lei do reuso e o desejo de reduzir o impacto do consumo
excessivo, conversamos com as familias sobre a ideia de implantarmos a frase
‘0 que nao serve para vocé pode servir para o outro’. Assim, nos reunimos se-
manalmente ou conforme a disponibilidade de alguém para gerir, na maioria
das vezes na Vila Olimpica da Maré, atualmente, Vila Olimpica Seu Amaro.

De maneira natural, as familias chegavam com suas doagdes, pega-
vam 0 que necessitavam e permaneciam no local, trocando ideias e infor-
magoes, muitas vezes sorrindo com assuntos triviais, nem sempre relaciona-
dos aos filhos. As conversas abordam a falta de tempo para cuidarmos de
nos mesmos, entre outros temas. Algumas vezes tentamos organizar rodas
de conversas assistidas por profissionais, mas isso nao foi muito bem-suce-
dido, pois aparentemente elas se retraem.

O acolhimento natural acontece quando vemos na outra pessoa aqui-
lo que ja passamos ou estamos passando, e sentimos que ela nao esta
sozinha. E quando oferecemos o ombro, damos abracos e dizemos: “Vocé
nao esta sozinha”. Sentimos que elas saem um pouco mais leves, aliviadas
dos traumas, fardos e desafios que carregam consigo. Dessa forma, imple-
mentamos de maneira organica nosso encontro semanal no Guarda-Roupa
Solidario. E, hoje, replicamos o acolhimento sistémico que aprendemos.

Com atengao, amor e carinho, que nos fizeram muito bem. Com in-
formagoes, desabafos do dia a dia, abragos fortes, com aquelas palavras
‘vai dar tudo certo, estou aqui’. Maes que estao passando por momentos
dificeis, e tambem aquelas que vao ao Guarda-Roupa Solidario s6 para nos
ver, para dizer que estava com saudade, assim como ficamos delas.

E tdo gratificante poder ajudar outras pessoas de longe ou de perto, e as-
sim, espalhar mais amor na maré em que vivemos. Somos encontros de amor,
apoio e carinho. Juntas pela Maré e pelas pessoas com deficiéncia.
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Vila Olimpica
&eu Amaro

Sobre a Vila Olimpica Seu Amaro, antes Vila Olimpica da Maré, quando
chegamos para pedir ajuda, nao imaginavamos que seriamos prontamente
atendidas e ouvidas pelo Seu Amaro. Ele era uma figura bem conhecida e
admirada na Mare.

Cheias de medos e receios, mas tambeém de muita esperanca, entra-
mos na sala para falarmos do nosso grupo e da ideia do Guarda-Roupa
Solidario, bem como a nossa falta de local para guardar as doagoes e
fazer reunioes.

Apos alguns minutos de conversa, prontamente, Seu Amaro se dispds
a nos ajudar como pudesse, e assim comec¢ou 0 nosso amor pelo local.

Lembro-me desse dia, choramos e agradecemos felizes por termos
Seu Amaro conosco, nos incentivando e mostrando seu conhecimento e
carinho em oragdo para que soubéssemos sempre que poderiamos con-
tar com sua ajuda.

Lembrar do Seu Amaro ¢é lembrar que para que haja mudanga € ne-
cessario forca, mas antes de tudo, necessita amor. E o amor de uma comu-
nidade que luta junto.
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Hom@nag@m
Nosso Professor Luiz Costa

Falar sobre o professor Luiz ¢ muito facil, né? Ele € o nosso grande professor,
nosso sonhador, nosso mentor, uma grande personalidade e um homem de visao.

Ele € 0 nosso colega. Ele é 0 nosso amigo. Ele sempre nos une de uma forma
singular. Sem ele, existiria somente a Alusca, a Lorrayne, a Val e a Marcelly.

Mas, com ele, nasce um coletivo. Nasce os Especiais da Maré.

Suas ideias e seus ideais nos mantiveram coladas e ligadas em nossos propo-
sitos. Ele nos movimenta até hoje. Com a ajuda dele, somos lembradas nao apenas
por quem Somos, Mas por quem queremos Ser.

E, segundo ele, somos GRANDES.

Até ontem éramos um grupo de mdes que residiam no mesmo territorio de
forma ‘isolada’. Nao tinhamos nocao do quanto precisavamos uma das outras. O
quanto nossas vidas iriam mudar.

Agradecemos ao Professor Luiz por nos ter unido, por sempre ter as melhores
ideias, por ser um ser humano de muito amor, muita luz e afeto. Um professor que
da aula a domicilio ha muitos anos e ja ajudou muito com sua direcao brilhante
sempre que precisamos.

Mesmo a aula sendo em casa, nao perdemos o contato com a escola, porque
o0 professor nao media esfor¢os para estar sempre aproximando nossos filhos do
ambiente escolar. Ele vé tudo com bons olhos e sempre esta disposto. Sua criativi-
dade ¢ incrivel.

Obrigada pela semente que o senhor plantou em nossos coragoes.

Hoje conseguimos unir os responsaveis por pessoas com deficiéncia e os mora-
dores para a nossa causa gragas a voce. Por um objetivo em comum.

Trazendo inclusao, acessibilidade e acolhimento para uma Maré de afetos.

Centenas de gratidoes,
Obrigado Professor!
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Glossario das Gestoras

R n, Ispeciais da Mare R

ACESSIBILIDADE

Nao existe acessibilidade na maré. E em lugar nenhum da nossa co-
munidade. Dormimos e acordamos sonhando que um dia a nossa comu-
nidade sera um lugar totalmente acessivel para todas as pessoas com defi-
ciéncias moradoras dessa cidade chamada complexo da maré. A auséncia
da acessibilidade ¢ gritante e angustiante.

APRENDIZADO

E entender que essa experiéncia que estamos passando, nao ¢ tao as-
sustadora como pensamos. Pode ser mais leve e mais facil lidar com nossas
dores. E essencial para qualquer pessoa, pois é o aprimoramento constante
de experiéncias e entendimentos.

CADEIRA DE RODAS
E liberdade para nos levarmos os nossos filhos (as) a todos os lugares,
E simplesmente liberdade e autonomia para ir a qualquer lugar.

COMPLEXO DA MARE

E o local que aprendemos a gostar. E o lugar onde temos nossas fa-
milias. E, apesar de todas as dificuldades de uma comunidade dos conflitos
inesperados, ¢ um lugar onde existe felicidade. Lugar de memorias afetivas.
De muitas amizades. E de pessoas que lutam todos os dias para o melhor
para suas familias.
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COMUNIDADE
E sermos respeitadas dentro da nossa comunidade sendo pessoas
com deficiéncia.

DEFICIENCIA

A deficiéncia esta na sociedade. No modo em que a sociedade pensa
em relacao as pessoas com deficiéncia. E um olhar deficitario da sociedade
gquando nos vé como incapazes.

DESAFIO

Querendo ou nao, esta atrelada a acessibilidade. Na falta de comuni-
cacao, do bom atendimento e na atencao a saude. E um desafio constante
na vida da pessoa com deficiéncia e seus familiares terem que sobreviver
sem as condigoes adequadas e sem acessibilidade.

DIGNIDADE
A dignidade esta do inicio até o fim da vida. As pessoas com deficién-
cia e suas familias do complexo da maré buscam sempre por dignidade.

DIREITO A EDUCACAO
E uma luta constante para todos nés. E uma luta pela educacao inclu-
siva. Apesar de estar melhorando, ainda ha muito que ser feito.

DIREITO A IGUALDADE

Nao temos igualdade. Falta muito para termos igualdade no complexo
da maré. Sao diversas auséncias de direitos. Precisamos de igualdade na
educagdo para que seja inclusiva. Precisamos de igualdade para termos
oportunidades.

DIREITO A SAUDE
E sermos bem atendidas, de forma adequada dentro das nossas ne-
cessidades e de forma urgente. Nao podemos mais esperar.
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DIREITO A VIDA

E ter sequranca para viver em paz na nossa comunidade. Ter acesso
a saude de qualidade quando mais precisamos. Termos uma educagao
igualitaria com adaptagdes para as pessoas com deficiéncia que precisam
ter seus direitos respeitados. E garantir que os nossos filhos tenham a opor-
tunidade de ter uma boa qualidade de vida.

DIVERSIDADE

E conviver com o diferente e saber respeitar essa diferenca. Saber res-
peitar o outro na diversidade e do jeito que todos nés somos. E o que torna
a vida interessante e bela: a convivéncia com a diversidade.

EMPATIA

A empatia ¢ compreender e buscar se colocar no lugar da pessoa com
deficiéncia. Buscar compreender o mundo e as condicoes da pessoa com
deficiéncia moradora do complexo da maré e suas familias. Empatia ¢ mais
do que um olhar. E mais do que um sentimento. Empatia é a pura sensacao
de se sentir no lugar da pessoa com deficiéncia e conhecer um pouco suas
alegrias e suas dores.

EQUIDADE

Nao existe. Ao contrario. Os nossos direitos sao retirados. Os que
menos precisam recebem mais. Quem precisa e tem muitas necessida-
des, tem extrema dificuldade de conseguir algo dentro e fora da mare.
O que vemos € que as pessoas sao desrespeitadas e nao sao vistas em
sua totalidade.

ESPECIAIS DA MARE

Ser Especial da Mare é fazer parte de uma grande familia. Que em
varios momentos se apoiam. Se ajudam mutuamente. E em varios mo-
mentos, como em qualquer familia, tem suas diferencas. Tem seus mo-
mentos de crise. Mas, sequimos unidas pela alegria e satisfacao por fazer
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parte dessa familia que tem muito a ensinar e a contribuir para a comu-
nidade da mare.

ESPERANCA

E a expectativa de condicdes de melhores possibilidades para cada
pessoa com deficiéncia moradora do complexo da maré. A esperanca per-
meia nossos sonhos e nossos coracoes, nos fazendo acreditar em um ama-
nha muito melhor que o hoje, para os Especiais da Maré.

ETICA

Para o grupo Especiais da Maré, ética ¢ o compromisso com a educa-
¢ao inclusiva. Compromisso com a saude da pessoa com deficiéncia e suas
familias. Etica é tratar de igual para igual a pessoa com deficiéncia e sem
deficiéncia. E oferecer o mesmo tratamento a ambos sem discriminacao.

EXPERIENCIA

E saber lidar com a deficiéncia frente as dificuldades fisicas. E a
busca por um entendimento e uma visao mais leve. A experiéncia traz a
tranquilidade do saber viver com as circunstancias dificeis que os obs-
taculos proporcionam diante da deficiéncia. A experiéncia nos ensina a
superar todas as dificuldades com paciéncia. Tornando, assim, a vida
mais leve.

FAMILIAS

Ser familia ¢ ser apoio mutuo. E ser a mao amiga nos momentos mais
dificeis. E ser teto. E ser amor. Companheirismo e amizade. Ser familia é
encontrar aconchego numa palavra de carinho. E vivenciar as alegrias e
tristezas que acontecem nos Especiais da Maré.

FELICIDADE

Ver as maes e criancas do nosso coletivo felizes; nos reunir e confra-
ternizarmos na nossa comunidade sem nenhum medo.
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FIOCRUZ

Sao as portas abertas para uma grande oportunidade de aprendizado
e conhecimento. Estreitamento de lagos e aprendizados mutuos para am-
bos. E saude. £ qualidade de vida. A Fiocruz aprende com a maré. E a maré
aprende com a Fiocruz

FISIOTERAPIA
E qualidade de vida e desenvolvimento para pessoas com deficiéncia.

GESTAO (GESTORAS)

Ser da gestao e ser gestora dos Especiais da Maré ¢ uma satisfacao
quando conseguimos realizar sonhos ou ajudar familias atipicas. Ser uma
gestora € um papel de muita responsabilidade e compromisso com as nos-
sas familias. Fazer parte da gestao ¢ um misto de contentamento e de
tristeza diante das circunstancias que vivenciamos.

GRATIDAO

Para nos da gestao dos Especiais da Maré, nossos coracoes se enchem
de gratidao quando conseguimos ajudar todos do nosso grupo. A nossa
gratidao ¢ imensa a todos que nos ajudam a fazer mais felizes as familias
dos Especiais da Maré.

INCLUSAO

E uma dificuldade. Algo muito dificil de se alcancar. Nao nos sentimos
incluidas quando vemos tantas dificuldades. A inclusao dentro do comple-
xo da maré ainda esta sendo construida. Ainda ha muito a ser feito pelas
pessoas com deficiéncia na maré.

INSPIRACAO

E sermos motivadas por exemplos de coragem e de audacia de muitas
maes/mulheres participantes do grupo Especiais da Maré. Mulheres que
buscam, correm atras e lutam pelos direitos dos seus filhos, apesar de todo
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0 cansacgo. Mas, elas nao desistem. Elas estao buscando a garantia dos di-
reitos que os seus filhos merecem. Isso € inspiragao e motivagao para todo
0 grupo Especiais da Maré. Cada uma destas maes. Sao nossas inspiracoes
e nosso exemplo de coragem.

INTEGRIDADE

O que tira a integridade das familias dos Especiais da Maré ¢ a fal-
ta de acessibilidade na hora do atendimento médico. A falta de inclusao
na educacgao. O que fere a nossa integridade ¢ o desrespeito do olhar de
preconceito da sociedade contra as pessoas com deficiéncia moradoras do
complexo da maré e suas familias.

INTERNACAO
E um momento de medo quando temos que internar um filho para
realizar algum tratamento. E um momento de angustia, aflicdo e medo.

LEI ORGANICA DE ASSISTENCIA SOCIAL (LOAS )
E um amparo basico para manter as necessidades das nossas vidas.

LIDERANCA

Muita responsabilidade no que transmite. O poder de transmitir infor-
macao confidvel e de qualidade. E ser uma figura de muita responsabili-
dade e também de compromisso. Lideran¢a nao ¢ imposi¢ao. Lideranga ¢
despertar nos outros o desejo de fazer.

MEDICO

E a nossa esperanca pela cura. Significa confianc¢a no tratamento. Mas,
também significa medo e inseguranca. Muitos médicos nos tratam com
frieza e sem humanidade. Nao merecemos tamanha indiferenca.

MORTE
A morte de um filho ¢ uma dor terrivel na alma e no coragao de

S 81 o



uma mae de pessoa com deficiéncia. Porém, mesmo vivendo esse mo-
mento doloroso e tao natural que faz parte da nossa existéncia humana,
compreendemos como maes que 0s nossos amados filhos nao vao mais
sofrer. E, a morte passa a ser vista como um conforto e um alivio. Para
todo o sofrimento que a pessoa com deficiéncia e sua familia estavam
vivendo. A dor da perda vai continuar existindo durante muito tempo na
alma e no coragao. Mas, compreendemos que deus fez o melhor para a
vida de nossos filhos. E, vivenciamos lado a lado os melhores anos de
nossas vidas. Até a chegada do adeus. E a dor e o alivio que caminham
juntos.

OPORTUNIDADE

E garantir a vaga dos nossos filhos nas escolas. Saber que eles terdo
a oportunidade de ter um mediador nos aprendizados deles no ambiente
escolar. E a oportunidade de mudanca e melhorias no complexo da maré.
E a busca pela qualidade de vida de todas as familias que vivem conosco.

OTIMISMO

E importantissimo no dia a dia das familias dos Especiais da Maré
para o enfrentamento. Enfrentar as lutas, os olhares de estranheza e os
olhares de desamor da sociedade.

PERSEVERANCA

E a coragem de todos os dias sair cedo de casa para enfrentar todos os
obstaculos. E acreditar e insistir nos nossos sonhos e conquistas. Acreditar
que um dia tudo sera melhor que hoje.

PLANO DE SAUDE

E uma garantia de socorro imediato. Consideramos que no SUS o
amparo deixa a desejar. Encontramos muitas dificuldades quando procu-
ramos o SUS.
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POTENCIAL

E potencial estar em nossa rede de amigos e colaboradores. E poten-
cial estarmos juntos com as maes que se levantam para ajudar o grupo e
0s Especiais da Maré. Principalmente, nos momentos que mais precisamos.
Todo o potencial dessas pessoas faz toda a diferenca em nossa existéncia.
Se nao fosse o potencial das maes e da nossa comunidade, seria dificil dar
continuidade a todo esse belo trabalho.

PRECONCEITO

E ser apontado na rua de sua comunidade. E receber o olhar de
estranheza por parte da sociedade. E ser visto como uma pessoa inca-
paz de produzir e de exercer sua cidadania. E sermos excluidas do meio
social. Sermos excluidas por nos considerarem diferentes. Preconceito
doi, mata e machuca.

QUALIDADE DE VIDA

Para os Especiais da Maré é uma moradia acessivel. Condigoes de tra-
tamento e reabilitacao adequada. Condig¢oes para adquirir um equipamen-
to com facilidade. Qualidade de vida € saude. Saude fisica e satide mental.
E a alegria das nossas familias e das nossas criancas.

RESILIENCIA

A forca necessaria para se reerguer de uma situagao dificil e continuar
a caminhar em busca do objetivo desejado dos nossos sonhos. E continu-
ar lutando por uma educacéo inclusiva no complexo da maré. E lutar por
uma saude de qualidade para as pessoas com deficiéncia dos Especiais da
Maré. E buscar o respeito que merecemos.

RESPEITO

E sermos ouvidas e respeitadas como pessoas com deficiéncia. Ter
minhas falas respeitadas. Sermos respeitadas em nossa comunidade e so-
ciedade. E, sobretudo, como maes e mulheres.
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RESPONSABILIDADE

E bom, mas carrega um peso. E necessario termos responsabilidades
em nossas vidas. Seja como gestora. Participante da gestao. Em nossa vida
pessoal. Auxiliando as familias dos Especiais da Maré. Responsabilidade é
fundamental. E respeito com as nossas familias que tanto confiam em nés.

SABEDORIA
Como coletivo, juntas nos conseguimos alcangar a sabedoria. Todas
nos pensando e trabalhando unidas. Isto é sabedoria.

SEGURANCA

Nao sentimos nenhuma seguranga. Sendo mulheres e maes de crian-
¢as com deficiéncia, nao temos seguran¢a nenhuma para nossas vidas
e para nossas familias dentro da nossa comunidade. Nos falta apoio do
governo para termos seguranga dentro do complexo da mare.

SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS)

O SUS nao funciona com a mesma qualidade para todas as pessoas com
deficiencia moradoras do complexo da maré. Encontramos muitas dificuldades
quando procuramos terapias e tratamento para algumas doencas. Nos depara-
mos com a falta de acessibilidade. Com alguns profissionais despreparados e
desumanos. E, toda essa dificuldade, causada pelo SUS quando o procuramos,
dificulta muito as nossas vidas. O SUS nao pode acabar de forma alguma. Mas,
ele precisa estar mais proximo das demandas dos Especiais da Maré.

VIOLENCIA

O preconceito ¢ uma forma de violéncia para os Especiais da Mare.
Quando somos discriminadas em nosso convivio familiar. Em nosso convi-
vio social com as demais pessoas. Quando temos nossos direitos violados €
uma violéncia. Quando somos desrespeitadas em nossa integridade como
maes, mulheres e jovens € uma violéncia. Quando nao temos acesso a
alguns locais, € uma violéncia contra todos nos.
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VULNERABILIDADE

E a violéncia inesperada. Sao os conflitos inesperados em nossa co-
munidade. E a auséncia do governo e do estado na hora de nos amparar.
Principalmente quando precisamos de apoio. Sentimos a vulnerabilidade
quando precisamos nao so6 cuidar dos nossos filhos. Mas, também quando
precisamos cuidar de nds mesmas. Seja na saude publica. Ou seja, na edu-
cacao. Sentimos que nao somos incluidas de forma adequada. Falta muito
suporte para o melhor aprendizado. Isso nos traz inseguranca, como maes
e como mulheres.

ZONA DE CONFORTO

Faz enxergar as circunstancias desconfortaveis como normais. A socie-
dade se acostumou com esse olhar. As pessoas e familias da maré também
se acostumaram com essa visao. Traz certa tranquilidade. Mas nos deixa
estagnada. Nao nos movimentamos. Nao procuramos algo novo. Nao insis-
timos. E o olhar junto a pessoa com deficiéncia continua sendo o mesmo.
Se nao sairmos dessa zona de conforto de forma coletiva.
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