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RESUMO. Apds terem filhos
diagnosticados com a Sindrome
Congénita do Zika Virus, mulheres da
capital pernambucana tiveram que
reajustar suas expectativas acerca da
maternidade e do cuidado. Além dos
desafios envolvidos na criacao de
criangas com alteragdes congénitas —
como medicamentos e  possiveis
hospitalizacbes -, maes e filhos
frequentemente experienciam
manifestacdes de preconceito. Neste
artigo, persigo narrativas formuladas
por mdes afetadas pela Zika Virus em
suas tentativas de interpretar, dar
sentido e manejar o desenvolvimento
de seus filhos. Também procuro pensar
como tais narrativas podem ser
pensadas como alternativas para lutar
contra e resistir a discriminagao.

PALAVRAS-CHAVE. Deficiéncia.
Cuidado. Desenvolvimento. Narrativas.

ABSTRACT. After delivering babies
diagnosed with Zika Virus Congenital
Syndrome, women in
Recife/Pernambuco had to readjust
motherhood and care into their lives
and expectations. Besides the practical
challenges involved in raising a child
with congenital alteration - such as
medication, hospitalization -, mothers
caring for disabled children often
experience clear manifestations of
prejudice. In this article, | pursue
narratives formulated by women to
interpret and deal with their children
development. | also try to think how
these narratives are options to fight
against and resist discrimination.

KEYWORDS. Disability. Care.
Development. Narratives.
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BREVE INTRODUGAO E NOTA METODOLOGICA

Em novembro de 2015, o Ministério da Saldde anunciou oficialmente que o
“surto” de microcefalia observado no Brasil no inicio daquele ano, especialmente no
Nordeste do pafs, era uma decorréncia da infeccdo pelo Zika Virus (ZIKV) durante o
periodo gestacional. Até aquele momento, as manifestacdes clinicas conhecidas do
contdgio pelo arbovirus se resumiam a febre, dores nas articula¢bes, exantemas e, nos
casos mais graves, foram registradas ocorréncias da sindrome de guillain-barré'. Com a
descoberta da associacao entre o aumento de bebés diagnosticados com microcefalia
e ainfeccao pelo virus, no entanto, a epidemia foi al¢ada a categoria de Emergéncia em
Saudde Publica de Importancia Nacional (Espin).

Apds divulgacdo da Espin, notou-se, com rela¢ao ao fendmeno epidémico, uma
ampla visibilidade, tanto na agenda da midia quanto do Estado. Uma das estratégias
governamentais adotadas para enfrentar a questdo retratava, discursivamente, a
realidade da microcefalia em tons extremamente depreciativos, algumas vezes
apelando para metdaforas de desgraca e tristeza na vida das familias. Marcelo Castro,
ministro da sadde a época, chegou a sugerir que mulheres em idade reprodutiva
simplesmente nao ficassem gravidas para impedir que uma “geracdo de sequelados”
se alastrasse pelo pais (MARIZ, 2016). Da mesma forma, o policiamento contra a
proliferacao do mosquito Aedes Aegypt, vetor de transmissao do ZIKV, girava em torno
da emergéncia colocada pelo surto de alteracdes congénitas.

Para as mulheres que, naquele periodo, encontravam-se em meio a uma
gestacao, o exame de ultrassonografia passou a ser vivenciado com muita angustia e

ansiedade. Como nos mostra Lilian Chazan, as dinamicas de classificacdo e

' Segundo a Organizacdo Mundial da Satde, a Sindrome de Guillain-Barré (SGB) “é uma condicdo rara em
que o sistema imunitdrio de uma pessoa ataca os nervos periféricos” (OMS, 2016a). No Brasil, alguns
casos da sindrome foram identificados em pacientes contaminados pelo ZIKV. Também foram
notificados casos associados a epidemia na Colémbia, Republica Dominicana, Guiana Francesa, Polinésia
Francesa, Suriname, Honduras e Venezuela (OMS, 2016b).

*> A Espin foi declarada por meio da Portaria n. 1.813, a 11 de novembro de 2015, sendo encerrada em a 30
de julho de 2017 por meio da Portaria n. 1.682.
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reconhecimento de que algo ndo vai como o esperado no desenvolvimento do feto
envolvem, sobretudo, a fabricacdo de uma verdade por meio das imagens técnicas
produzidas pelo exame (CHAZAN, 2007).

Nesse sentido, quando hd um desvio do que é considerado normal pelos
padrdes biomédicos de saude e corpo, a interpretacao da imagem ultrassonografica é
utilizada para construir o que Lilian Chazan chama de “verdades dolorosas”: produzem,
pela classificacao da imagem técnica, uma anormalidade. Naquele periodo, o medo de
escutar uma ‘“verdade dolorosa” fez com que “[..] a felicidade do pré-natal
desaparecesse do sertdo nordestino”, narra a antropdloga Débora Diniz (MANIR, 2016;
DINIZ, 2016).

Desde a declaracdao da ESPIN, em novembro de 2015, até o ultimo boletim
epidemioldgico liberado para monitorar altera¢ées no crescimento decorrentes da
infeccao pelo Virus Zika, referente a maio de 2018, o Ministério da Saude registrou 3.194
casos confirmados (BRASIL, 2018). As criancas tém apresentado um complexo conjunto
de sintomas para além da microcefalia: distdrbios de ordem ortopédica, oftalmoldgica,
odontoldgica, cardiaca, motora, dificuldade de alimentacao e respiracao, paralisias
cerebrais e a ocorréncia de convulsées estdo entre os tracos mais observados (FEITOSA
et al., 2016). Devido a esse quadro de manifestacbes clinicas, especialistas tém
entendido o fendmeno como uma sindrome, que passou, por isso, a ser chamada de
“Sindrome Congénita do Zika Virus” (SCZV).

Muitas das maes ou cuidadoras principais desses bebés - e enfatizo os
substantivos femininos por entender que, devido ao modelo hegeménico da
maternidade integral, é sobre as mulheres que recai a responsabilidade do cuidado -
passaram pela experiéncia da gestacdao sem receber um diagndstico contundente
sobre a situacao de seus filhos: muitas informagbes difusas e insuficientemente
elucidativas, em parte pelo carater inédito da sindrome para comunidade cientifica, em
parte pela reproducdo da tradicional hierarquia entre médicos e pacientes. A tal

auséncia de informacdao, somavam-se ao quadro interpretativo das gestantes as



Thais Valim

representa¢fes calamitosas da epidemia, difundidas por importantes d&rgaos
formadores de opinido.

Foi em meio a essa economia simbdlica que muitas maes gestaram e pariram
seus rebentos. Desde a gravidez, escutavam palavras como “deformacao”,
“anormalidade”, “irregularidade”, termos que, apesar da presumida objetividade
cientifica, carregam conotac¢bes profundamente desabonadoras. Apds o nascimento
dos filhos, no entanto, a convivéncia e as trocas afetivas do cotidiano foram
embacando, aos poucos, as fronteiras entre a normalidade e a anormalidade. Na
parceria estabelecida entre mde e bebé&, em suas descobertas mutuas, novas
possibilidades, narrativas e significacbes acerca da sindrome foram fomentadas,
proporcionando deslocamentos no entendimento do que é um desenvolvimento
normal, da patologia, da diferenca e da vulnerabilidade. Neste texto, procuro
acompanhar algumas dessas formulag¢bes e interpretacdes promovidas por maes e
outras cuidadoras acerca da sindrome e perceber como esse diagndstico — objetivo,
distante e desincorporado da biomedicina - vem sendo preenchido de sentido na vida
cotidiana de nossas interlocutoras.

Os dados aqui utilizados provém da minha participacao no projeto de pesquisa
“Microcefalia, deficiéncia e cuidados: Um estudo antropoldgico sobre os impactos da
sindrome congénita do virus Zika no estado de Pernambuco”, coordenado pela
professora Soraya Fleischer (DAN/UnB) com financiamento do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPQ).

O projeto, iniciado em 2015, tem como objetivo principal acompanhar as
mulheres e criancas afetadas pela epidemia em sua vida cotidiana: no deslocamento
pelos servicos de salde, nos nucleos domésticos, nas reunides realizadas em ONGs, na
circulagao por 6nibus e metrds. Até o momento, a equipe realizou quatro imersées em
Recife: outubro de 2016, abril de 2017, setembro de 2017 e fevereiro de 2018. Cada
temporada de pesquisa resultou na producao de didrios de campo organizados, até o

momento, em quatro tomos. Esse material, apds edicao e consentimento das autoras,
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foi circulado pela equipe e utilizado para a producao de artigos, monografias, resenhas
e pequenas laudas para jornais e midias digitais’.

Com excecao de uma interlocutora conhecida durante um evento, também
conectado ao projeto, realizado na Universidade de Brasilia, todos os materiais
etnograficos foram analisados a partir de dados secunddrios, ou seja, dados que nao
foram produzidos por mim*. H4 momentos no texto em que faco uma descricdo do
material lido e absorvido dos didrios a partir de cita¢6es indiretas. Em outros, aciono
trechos especificos dos diarios para construir meu pensamento. No ultimo caso, havera
creditacdao explicita do nome da autora do didrio, seguido pelo nimero do tomo em
questdo, do ano de produ¢do e a numeracao exata da pagina em que o excerto se
encontra no conjunto original de didrios. Por exemplo, o acrénimo “DCSF, tomo 1, 2016,
p. 24” refere-se ao Didrio de Campo de Soraya Fleischer do tomo |, produzido em 2016 e
encontrado na pagina 24. No caso das demais pesquisadoras citadas, segue-se o
mesmo modelo, com devida alteracao de autoria: Raquel Lustosa aparecera como RL,
Lays Lira como LL, e Yasmin Reis como YR. Aproveito para novamente agradecé-las
pelo consentimento no uso do material, e estendo os agradecimentos as demais
pesquisadoras que cruzaram o nosso projeto: Thais Souza, Rosamaria Carneiro Giatti,
Fernanda Vieira, Mariah Albuquerque, Beatriz Lima, Aissa Simas, Lucivania Gosaves.
Também agradeco as mulheres e familias com quem estabeleci essa locu¢do indireta.

No presente artigo, busco pensar essas novas formula¢bes fabricadas na
experiéncia de maes e criangas diretamente implicadas no surto tomando como
referéncia trés tipos de narrativas identificadas por Pamela Fisher e Dan Goodley (2007)
em suas pesquisas acerca do cuidado de bebés deficientes: narrativas lineares,

discutidas na primeira sessdo, narrativas de desafio, abordadas na segunda parte do

3 O projeto conta com um blog para circulacdo das laudas produzidas pela equipe e pode ser acessado
pelo seguinte link: <https://microhistorias.wixsite.com/microhistorias>, tltimo acesso em: 15/03/2019

* Nesse sentido, é importante frisar que uma parte essencial da construcdo e interpretacdo de dados - o
encontro etnogréfico — faz-se ausente nas linhas aqui escritas. H4 muitas especificidades no manejo com
dados secundarios que ultrapassam os limites da proposta desse texto, mas sugiro a leitura da
Monografia de graduacdo de Ana Clara Damasio (2016), “Entre tempos, espacos e rela¢des: uma
etnografia sobre o envelhecimento e o envelheceres na Guariroba, Ceilandia (DF)”, na qual a autora
explora um pouco as possibilidades e limitagcdes dos dados secundarios.
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texto, e narrativas do presente, que aciono ao final do artigo para repensar o conceito

de vulnerabilidade.

BEBES E(M) DESENVOLVIMENTO: NARRATIVAS LINEARES, NARRATIVAS DE
DESAFIO

Foi em Nova Descoberta, bairro popular de Recife/PE, que as pesquisadoras Lays
Lira, Soraya Fleischer e Fernanda Vieira conheceram Neusa, a primeira mde com quem
estabeleceram interlocucao no ambito do projeto. Era um dia quente na capital
pernambucana e o esforco de subir a longa e inclinada escadaria da rua de Neusa
intensificava o calor. Como o 6nibus que as pesquisadoras pegaram para se deslocar
até o bairro em questdao havia adiantado, as trés ja estavam no local algum tempo
antes do combinado, o que parece ter surpreendido Neusa.

Apesar da surpresa, assim que percebeu a presenca das pesquisadoras na porta,
convidou-as para entrar. Sugeriu que esperassem sentadas na sala enquanto ela
acabava de dar um banho em Cadu, seu filho cacula, diagnosticado com a Sindrome
Congénita do Zika Virus e que, a época da viagem, realizada em outubro de 2016, estava
com 1ano e 2 meses. Na sala, estavam Mauricio e Rodrigo, irmaos mais velhos de Cadu,
de 4 e 3 anos, respectivamente.

As pesquisadoras sentaram-se no sofa e esperaram pelo retorno da anfitrig;
apds alguns minutos, Neusa ja estava com minhas colegas e com o pequeno Cadu - que
depois de um tempo passou para o colo de Lays Lira. Em seu didrio, Lira o descreve
como um bebé encorpado, de bragos e pernas compridas. Anotou que o corpo era
durinho, mas nao havia firmeza para sustentar o pescoco, o que fazia a crianga encarar
o chdo constantemente. Ficou quietinho no colo de Lira enquanto Neusa conversava e
compartilhava informag¢des com a equipe. Ora as pesquisadoras faziam perguntas, ora
a propria Neusa conduzia a conversa a partir de assuntos que mais lhe interessavam no
momento. Quando perguntada sobre a gravidez, revelou que foi um periodo dificil. A

gestacao de Cadu foi complicada, com muitas idas e vindas do hospital.
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Aos seis meses, realizou uma ultrassonografia de rotina. Durante o exame, o
médico chamou um assistente. Os dois trocaram informacdes sem incluir Neusa na
conversa. Ela estranhou aquilo. Insistiu com o médico, que lhe disse: “Nao se preocupe,
nao, mae, é que seu neném estd com a cabega pequenininha, mas vai ficar tudo bem”
(DCLL, Tomo I, 2016, p. 13). No dia 2 de agosto de 2015, deu a luz Cadu.

O parto nao foi um procedimento facil. Exigiu tanto do corpo da jovem que ela
entrou em coma por cinco dias. Quando despertou, levaram o filho para sua companhia
e anunciaram, pela primeira vez, o diagndstico de microcefalia. Como a
correspondéncia com o ZIKV sd seria divulgada pelo governo em novembro, ou seja,
trés meses apds o nascimento de Cadu, os médicos ndo sabiam explicar
satisfatoriamente o quadro para Neusa: “Eu sai de 13 e fui fugar na internet. Ninguém
me explicou nada no hospital. Sai de I& sem saber nada” (DCSF, Tomo |, 2016, p. 24).
Ingrid, outra mae que as pesquisadoras conheceram na primeira temporada de campo
e também moradora de Nova Descoberta, compartilha de uma narrativa semelhante de
informacdes difusas e pouco elucidativas por parte dos médicos apds o nascimento de
Otdvio, seu primeiro filho: “Eu vivia me perguntando, ‘o que meu filho tem? Como ele
vai ser?”” (DCSF, Tomo |, 2016, p. 143).

Muitas mulheres conhecidas na pesquisa, especialmente aquelas que tiveram
filhos logo no inicio do surto, denunciaram uma auséncia genérica de informagdes por
parte da biomedicina. Tinham que insistir muito para que os profissionais lhe
esclarecessem alguma coisa, e muitas vezes recebiam informag6es contraditdrias. A
lacuna inicial entre o diagndstico e o entendimento social (GINSBURG; RAPP, 2001)’ do
que era a microcefalia foi sendo preenchida no cotidiano num processo de producao de
significado oriundo da experiéncia e do convivio entre maes e filhos. Quem ensinou e
explicou o que era a microcefalia pra Neusa foi o préprio Cadu, no convivio didrio da

maternidade e do cuidado, na companhia que fazem um para o outro. A forma como a

> Faye Ginsburg e Rayna Rapp vdo pensar o entendimento social enquanto a compreensdo prética do
que significa cuidar de pessoas deficientes. O diagndstico por si sé € insuficiente para a adaptagdo e
manejo da diferenca.

& o
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deficiéncia foi compreendida por Neusa e por Cadu, no entanto, promove certos
deslocamentos da dtica biomédica hegem6nica.

Dentro do discurso da biomedicina, a deficiéncia é percebida em termos de
desvios que devem ser, na medida do possivel, reabilitados e normalizados (FISHER;
GOODLEY, 2007). A ideia de que o desenvolvimento dos bebés nascidos com a
sindrome é atrasado se estabelece a partir de um critério de normalidade constituido
por determinadas etapas e passagens consideradas intrinsecas a formagdao. No caso
dos bebés diagnosticados com microcefalia e outras deficiéncias, é constantemente
enfatizado que eles precisam aprender até as habilidades mais bdsicas, como mastigar
e engolir. A dinamica de aquisicao de técnicas corporais (MAUSS, 2003) é evidenciada
no discurso, ao passo que no caso das criancas consideradas normais, tudo se passa
como se todas essas habilidades fossem intrinsecas a condi¢ao humana. A diferenca
dos bebés é compreendida, na visdo biomédica, enquanto um atraso bioldgico.

Neusa, no entanto, ndo concorda com esse modelo. Para ela, o importante é
que o filho se desenvolva em seus préprios termos: “ele tem o jeito dele de ir se
desenvolvendo” (DCSF, Tomo |, 2016, p. 27), comentou com as pesquisadoras. A
crianca deve ser avaliada a partir de suas préprias possibilidades. Cada um tem seu
préprio “trajeto temporal” (WILLIAMSON, 2018), e Neusa ndo aceita quando os
médicos fazem comparac¢des entre Cadu e as outras criancas. Contou as pesquisadoras
que certa vez a fisioterapeuta responsavel pela terapia de seu filho Ihe chamou atencao
para o fato de que Cadu estava muito atrasado, mesmo com relacao as outras criancas
com microcefalia. Neusa foi categdrica: “Eu achei extremamente antiética a atitude
dela” (DCLL, Tomo I, 2016 p. 15), desabafou.

O que Neusa parece defender é a necessidade de construir um padrao
individual para compreender o desenvolvimento de cada crianca, e ndo estipular um
desenvolvimento universal a partir do qual todos serdo avaliados. Desenvolvimento,
aqui, ndo se refere a uma “uma especificacdo formal” (INGOLD, 2010, p. 11) do que
deve vir a ser um organismo, e sim o préprio desenrolar da vida. Nesse sentido, a

observacao atenta e a fina sintonia do cuidado didrio é mais util as maes no
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acompanhamento de seus filhos do que cartilhas padronizadas acerca do
desenvolvimento infantil (WILLIAMSON, 2018). Esse tipo de estratégia narrativa é
pensado por Fisher e Goodley (2007) como um deslocamento da linearidade universal
para uma linearidade particular.

Apesar de ser utilizada como uma narrativa de inclusdo pelas maes ao pensarem
os processos de desenvolvimento dos bebés, a linearidade particular também pode ser,
em alguns contextos, problemdtica e frustrante. Cadu, por exemplo, vinha, como
Neusa coloca, desenvolvendo-se e evoluindo a sua maneira. A mae vinha se adaptando
a ele, aprendendo sobre o filho, descobrindo quais posicdes lhe aliviam a dor, que tipo
de mamadeira mais lhe agradava: “Ele gosta s gosta dessas baratas, que junta tudo no
bico e ndo sai direito o leite” (DCSF, Tomo 1, 2016, p. 30), comentou com as
pesquisadoras enquanto desentupia o recipiente.

O filho, no entanto, comecou a ter crises convulsivas que modificaram o cendrio
ao qual Neusa havia se acostumado: “Ele ja estava comendo comidinha sélida e parou.
Eu ja fazia feijao amassadinho para ele com macarrdao e tudo. E ele parou,
desaprendeu” (DCSF, Tomo 1, 2016, p. 26). Percebe-se, na fala de Neusa uma ruptura de
linearidade, um regresso, uma “involu¢ao”, que é recebida com muita dificuldade, pois
exige mais uma readaptacao em meio a um cendrio de muita instabilidade. Outro ponto
sensivel da nocdo de regressao é apontado pelas interlocutoras com relacdo aos
profissionais de saude, que reforcam, no discurso, a dimensao do atraso, ou ainda
ampliam os progndsticos desanimadores.

Ainda seguindo Fisher e Goodley (2007), uma “narrativa do desafio” é colocada
como uma alternativa as elaboracdes lineares. Por exemplo, diante das crises
vivenciadas por muitas das criangas, os profissionais de salde estipulam certos
progndsticos que, em termos de assisténcia e cuidado, envolvem a aquisicao de
cadeiras de rodas ou ainda inser¢ao de alimentac¢ado via sonda endogastrica. Embora em
casos especificos as intervenc¢des sugeridas se tratem de urgéncias terapéuticas, isso

nao é verdadeiro para todos os bebés.

& | 103
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Luca que, a época, estava com dois anos, por exemplo, coabita com Karolina,
sua mae, e Bruno, seu pai. Apesar de a mde desempenhar o papel de cuidadora
principal, a familia conta com uma participagdo ativa de Regina, avé do menino. No dia
que as pesquisadoras foram visitar a casa de Luca era a avd que estava la prestando
auxilio e ajuda a Karolina. O bebé também possui um quadro clinico delicado, toma
muitos remédios e ja foi internado em diversas ocasides. Apds uma das crises, 0s
profissionais de salide sugeriram a possibilidade da sonda:

Depois disso, o0 médico ficou teimando que ele ndo comia antes. Como ndo
comia? Ele comia de tudo! Verdura, brdcolis, carninha, macarrdo. Eu nao
aceitava o médico colocar a sonda nele depois da crise. Eu ndo aceitava. Se
ele comia antes, por que comegar a comer por sonda? Se desaprendeu, vai
aprender de novo. Foi uma guerra naquele hospital, eu ndo deixei de jeito

nenhum. Entdo, a gente ensinou de novo a comer. Ensinamos o Luca a sugar
de novo (DCSF, Tomo 1, 2016, p. 190).

Para Regina, € a familia quem deve colocar altas expectativas para a crianga,
apostar nela: “Mas médico € assim, Soraya. Eles ndo dao expectativa de futuro para os
nossos filhos, netos. Nao dao. Quem da expectativa, quem tem expectativa somos nds.
Nés é que sonhamos com o futuro” (DCSF, Tomo 1, 2016, p. 191).

O ‘desafio’ aparece como uma forma de questionar os progndsticos
desesperancosos dos médicos. Apesar de dominante, nem todos os profissionais de
salde utilizam-se majoritariamente de uma narrativa linear. E o caso, por exemplo, de
Dra. Adriana, uma das fisioterapeutas que tém prestado servi¢os as criangas nascidas
com a SCZV em Recife. Para a médica, cada crianca tem um compasso préprio e uma
cadéncia particular. Durante uma consulta observada pelas pesquisadoras, Adriana
colocou a terapia nos seguintes termos:

A gente trabalha o desenvolvimento do potencial humano. Cada um tem uma
escala, cada um busca se superar na sua escala. A gente tem que trabalhar
dentro disso. J4 pensou teu marido chegando em casa toda noite e dizendo
que a sua comida ndo presta? J& imaginou isso? Tu ia conseguir continuar
cozinhando para ele? Ndo ia. A mesma coisa com essas criancas. Nao pode
colocar pra baixo, ndo pode dizer que ndo vai conseguir, que ndo vai evoluir.

N3o pode isso, gente! Ela ouve, ela sente, ela se desanima, claro! Tem que
estimular essa crian¢a. (DCSF, Tomo lll, 2017, p. 41).
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Curiosamente, a fisioterapeuta foi mae de uma garota com paralisia cerebral, j&
falecida. Quando a filha estava viva, Adriana apostava também na narrativa do desafio:

Quando a minha filha estava viva, eu tinha um quarto em casa que mais

parecia essa sala aqui. Tinha bola, tinha tatame, tinha era de tudo. Eu fazia o

tempo todo com ela. Meu marido comentava, “Mas vocé acabou de chegar

do hospital, passou a manha toda I3 e ja vai fazer de novo aqui, é€?”. Vou, eu

dizia para ele. Vou sim. Eu fazia o tempo todo que eu podia (DCSF, Tomo I,
2017, p. 41).

Fisher e Goodley sugerem que a narrativa do desafio, embora mais flexivel do
que interpretacdes lineares, pode gerar um superinvestimento por parte das maes em
terapias, e tecnologias de salde, o que sobrecarrega ainda mais as tarefas e atividades
de mulheres que assumem quase integralmente o papel de cuidadoras, além de
acentuarem ainda mais os gastos direcionados para o cuidado. Ainda assim, uma
“narrativa do desafio” continua sendo uma estratégia de significacdo valiosa, pois
permite, como veremos na proxima sessao, que as cuidadoras construam significados
questionando no¢des convencionais de “normalidade”, e afastando a experiéncia vital

de seus filhos de uma perspectiva patologizante (FISHER; GOODLEY, 2007).

“ELE NASCEU OTIMO, E TUDO NORMAL": RECONSTRUCOES E REELABORAGOES
DA NORMALIDADE

E possivel perceber deslocamentos e reelaboracées da normalidade nas
narrativas que temos acompanhado ao longo do projeto. A primeira vez que Ingrid,
interlocutora conhecida na primeira temporada de pesquisa, soube da microcefalia do
filho foi ainda durante a gestagao, apds uma ultrassonografia: “O médico disse que ele
tinha um problema na cabeca. Que ele demoraria pra aprender as coisas” (DCSF, Tomo
l, 2016, p. 143). Nesse periodo, a jovem contou as pesquisadoras que passava o dia
inteiro chorando. A “deformacao” na cabeca era algo incrivelmente assustador. Apds o

nascimento do Otdvio, no entanto, o discurso de Ingrid mudou: “Ele nasceu 6timo. S6
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tem essa deformacdo na cabeca mesmo. Nao foi para UTI, ndo precisou ficar internado.
Logo veio para casa comigo [...] E tudo normal” (DCSF, Tomo I, 2016, p. 143).

A fala de Ingrid se alinha a tedricos que pensam a deficiéncia ndo a partir do
modelo médico que pressupde uma esséncia anatomopatoldgica, mas como um
conceito socialmente construido e negociado. Otdvio, por exemplo, sofre de drduas
crises de prisao de ventre que Ihe exigem muito do corpo e da habilidade de cuidado da
mae. A crise, apesar de constituir uma dificuldade cotidiana, nao é explicada pela chave
da deficiéncia: “todo mundo na familia tem isso” (DCSF, Tomo 1, 2016, p. 55), conclui
Dona Lidiane, avé do menino. Ao construir a crise de prisdao de ventre enquanto uma
“normalidade”, Dona Lidiane ajuda a despatologizar a vida do neto, propde e
interpreta que nem tudo estd associado a microcefalia.

E importante ressaltar que o modelo do desafio ndo é adotado integral e
exclusivamente pelas cuidadoras. Justamente por ser o modelo hegemdnico, a
narrativa de linearidade ndo se ausenta da perspectiva das familias. Ao mesmo tempo
que Dona Lidiane identifica a crise de prisdo de ventre do neto com caracteristicas
comuns da familia, a avé também se questiona sobre sua saiide de um ponto de vista
marcado tanto pela perspectiva da patologia quanto pela narrativa da linearidade.
Perguntou as pesquisadoras, um pouco cabisbaixa: “A senhora acha que tem cura?
Tem cura isso que Otavio tem? Ele vai melhorar disso, minha filha? Vai se curar dessa
microcefalia?” (DCSF, Tomo I, 2016, p. 146).

A todo momento, a deficiéncia enquanto disturbio compde os enunciados
negociados e produzidos no dia a dia. Vale lembrar a fala mencionada no inicio deste
artigo do entdo ministro da saide, Marcelo Castro, que, no dpice da epidemia,
especulou que as criangas diagnosticadas com a sindrome configurariam uma “geracao
perdida”, destinada a cuidados pelo resto da vida. De acordo com Marcelo Castro,
dependéncia e vulnerabilidade sado interpretados como condi¢des limitantes e
destituidas de dignidade.

A composicao da dependéncia enquanto uma caracteristica ndo-desejavel é

abordada por Eva Kittay, fildsofa feminista e mae de uma jovem com paralisia cerebral.
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A autora enfatiza como nas teorias de justica ocidentais a independéncia aparece no
discurso como um sinal de integridade e valor (KITTAY, 2011). A dependéncia, por sua
vez, é estigmatizada e recai sobre a vida das pessoas que dependem de cuidado e
daquelas que cuidam como uma vida menos completa e sem perspectiva de felicidade.
Dessa maneira, a relacao entre maes e bebés deficientes envolve um deslocamento

nao s da no¢ao de normalidade, como também da nocao de vulnerabilidade.

VULNERABILIDADE: DE ESTIGMA A POTENCIA

Além das dificuldades advindas do manejo terapéutico — que pode exigir, dentre
outros elementos, leites especiais, remédios, bandagens, sondas, cadeiras de roda,
Oculos, corretores ortopédicos - um dos maiores problemas apontados pelas
interlocutoras no decorrer do projeto é o preconceito. Idosos, bebés, criangas e
pessoas que vivem com deficiéncias severas sao automaticamente enquadradas na
categoria de vulnerabilidade, como no caso dos bebés conhecidos no ambito de nosso
projeto de pesquisa, frequentemente chamados de “coitadinhos”.

O O6nibus, espaco central para o ir-e-vir entre hospitais, cartdrios, farmacias e
instituicbes, ¢ também um |écus para toda sorte de abuso, segregacao, preconceito e
violéncia contra as criancas e suas maes. Neusa, por exemplo, contou as pesquisadoras
que os motoristas ndo sao muito solidarios com a presenca do carrinho de bebé, que
“nao deixam subir com o carrinho pela porta da frente, tem que entrar pela dos fundos
[...] e outros nem deixam subir em porta nenhuma” (DCSF, Tomo I, 2016, p. 21).

A falta de empatia é tanta que ela e Cadu ja chegaram ao extremo de serem
arrastados pelo 6nibus porque o motorista havia fechado a porta enquanto ela tentava
subir com o carrinho. Apesar de o ocorrido ter gerado revolta entre aqueles que
presenciaram a cena, a hostilidade vem de todos os lados: ja escutou de outros

passageiros o filho sendo chamado de “E.T” e de “monstro” e “coitado”, por exemplo.
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Esse estigma voltado para a deficiéncia dialoga, entre outras coisas, com a
qualificacdo do cuidado e da vulnerabilidade enquanto elementos negativos e
desvalorizados. Quando pensamos em vulnerabilidade, as imagens acionadas
usualmente giram em torno de um senso de “susceptibilidade corporal a injuria, de ser
ameacado ou ferido — estando, portanto, predominantemente associadas a violéncia,
finitude ou mortalidade” (PETHERBRIDGE, 2017, p. 148). Pessoas consideradas
vulneraveis sao posicionadas enquanto sujeitos fracos e incapacitados de autonomia.
Levando em conta que o ideal ocidental de dignidade parte da premissa do sujeito
soberano e independente (KITTAY, 2011), pessoas que dependem marcadamente de
outrem e demandam um tipo de cuidado integral sdo desvalorizadas enquanto sujeitos
sociais, tendo suas imagens associadas a passividade e a inatividade.

Os primeiros estudiosos da deficiéncia ndo chamaram atencao para o problema
da vulnerabilidade. Tentaram, na verdade, deslocar-se dele. Para estes pensadores, era
preciso superar o modelo médico que encerrava a deficiéncia na lesdo e nos aspectos
patoldgicos e perceber que as dificuldades vivenciadas por pessoas lesionadas partem
da prépria organizacdo social, inadequada para conviver com a diversidade (DINIZ,
2007). A solucdo proposta por esses tedricos passava por uma reestruturacdo
“econdmica, arquitetdnica, politica, social, histdrica, biomédica, educacional”
(JUSTINO, 2017, p. 49) que teria como consequéncia a independéncia das pessoas
deficientes. A preocupacao desses estudiosos, portanto, era uma forma de garantir a
independéncia para todos.

Como ficariam, entdo, aquelas pessoas para quem o ideal de independéncia
configura uma impossibilidade? Essa foi uma das bases criticas da revisdo feminista
acerca dos estudos sobre deficiéncia. Embora concordassem com a anadlise social,
denunciavam que aquele modelo, em sua maioria proposto por homens brancos e
intelectuais com lesdes medulares, ndo englobava a deficiéncia em sua diversidade
(DINIZ, 2007; MELLO; NUERNBERG, 2012). As tedricas feministas enfatizaram que em
certos casos a mudanca estrutural ndo seria suficiente para langar alguns individuos a

uma vida independente (DINIZ, 2007).
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A preocupacao inicial dos estudos da deficiéncia era desassocid-la da nogao de
cuidado e caridade (JUSTINO, 2017). Para eles, portanto, a critica feminista
apresentava-se como um risco a autonomia conquistada pelo movimento. A estratégia
lancada pela revisao feminista foi a de propor uma nova compreensao acerca dos
valores de autonomia e dignidade. Para Eva Kittay (2011), s3o exatamente as relacdes
de cuidado e dependéncia que promovem qualquer possibilidade de dignidade
humana. Existe, no ser humano, uma “condicdo primdria de vulnerabilidade” (BUTLER,
2004 apud PETHERBRIDGE, 2017), que, embora seja evidenciada em contextos de
assimetria de poder, desigualdade e violéncia, ndo se restringe a eles.

Para pensar adequadamente na vulnerabilidade é preciso superar a antinomia
entre independéncia e dependéncia, e navegar por um novo paradigma, qual seja, o
paradigma da interdependéncia. Dona Regina, por exemplo, defende o neto contra as
acusagOes de pena que recebe, enfatizando, justamente, como o menino é amado e
bem cuidado:

O que é mais dificil para mim é as pessoas terem pena dele, terem dé,
‘Coitadinho dele, tadinho, bichinho’. Por que pena, por que tadinho? Ele ta
bem, ele é tdo bem cuidadinho, a gente zela tanto por ele, cuida tanto, nao
deixa adoecer, come tudo certinho, na hora certa de comer, da banho e ta

sempre limpinho. Por que sentem dé dele? Nao é digno de pena, ndo tem
nada disso (DCSF, Tomo |, 2016, p. 140).

Em sua fala, Regina estd valorizando o cuidado, as relagdes entre o bebé e sua
familia e o papel de cuidadora desempenhado por ela e pela filha. Esta reconhecendo a
dependéncia como um valor positivo na vida de seu neto, evidenciando como sua rede
de apoio é forte e bem construida. A vulnerabilidade, indica Petherbridge (2017), pode
ser compreendida em termos de fraqueza, mas pode também ser pensada como uma
expansao da relacionalidade, uma abertura para o outro que possibilita o

entendimento do que ele necessita e precisa.
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ABERTURA PARA O OUTRO: CUIDAR E APRENDER

A afinidade construida entre mae e bebé implica em uma reconstrucao da
sensibilidade por parte da cuidadora para captar os sinais e a linguagem que o bebé
ensina e comunica. O treino diario propiciado pelo convivio permite as mdes que
reconhecam novas camadas de diferenca e apreciem sutilezas que antes ndo eram
distinguiveis. E o caso, por exemplo, das diferentes entonacées classificadas dentro do
choro do bebé. Para uma pessoa alheia aquela relacdo, o choro é sempre o mesmo,
mas com atencao € possivel perceber variacdes e sistematiza-las.

Também é a partir desse tipo de atencdo que as narrativas de linearidade
particular, mencionadas acima, sao construidas e observadas. Neusa diz que conhece
tdo bem o filho, que, muitas vezes, sabe mais do que os médicos sobre os tipos de
intervengao que funcionam e nao funcionam em Cadu: “é a gente que cuida que sabe,
né?” (DCRL, Tomo 1V, 2018, p. 19). Abrir-se significa estar atento para o outro,
respondé-lo, reconhecé-lo, observa-lo.

Dessa observacao, outros tipos de construgdes e significagdes sao criados em
torno da deficiéncia. Recuperando o argumento de Fisher e Goodley (2007), além das
narrativas lineares e de desafio, uma terceira articulagao reconhecida pelos autores nos
discursos de suas interlocutoras € a “narrativa do presente”, em que as diferencas e
novidades trazidas pelas criancas sao positivadas no discurso: “Hoje, eu acho que é
tudo mais normal. Eu tenho um olhar normal para ele. Eu aceito o diferente” (DCSF,
Tomo |, 2016, p. 191), disse Regina.

A positivagdo da experiéncia da maternidade e da deficiéncia é uma das
producdes de significado que circulam no contexto da epidemia. Muitas maes frisam a
necessidade de ndo se isolar, de passear, ir a praia, a shows, a igreja, enfim, expandir os
canais de manifestacdao do prazer da vida. Segundo Rita, também interlocutora em
nossa pesquisa, as pessoas, em geral, “pensam que a gente ndo tem como ser feliz
numa situacdo dessas, esperam a nossa tristeza e eu quebro a expectativa deles com

minha alegria”, e emendou com um exemplo:
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Um neuro uma vez me perguntou: “por que nunca te vejo triste? Tu sabe o
quadro clinico de seu filho? Como ndo te vejo triste?” Rita respondeu ao
médico com firmeza: “Olhe, doutor, vocés mesmos ndo dizem que tudo o que
a gente sente a gente passa também pra eles? Como vou passar um quadro
de tristeza pro meu filho? Gabriel pode ficar comigo um dia ou 100 anos, mas
ele vai ser feliz (Anotacbes minhas de palestra realizada na Universidade de
Brasilia, campus Planaltina, em setembro de 2017).

Além disso, muitas mdes comentam também que foi a partir do convivio com os
filhos deficientes, de sua abertura para eles, que aprenderam novas habilidades: “Ela é
a pessoa que mais me ensinou na vida” (DCYR, Tomo I, 2017, p. 15), diz Cecilia, mae de
uma jovem bebé& com microcefalia, “Eu ndo sabia andar nos lugares, pegar os 6nibus
tudo, ndo ficava sabendo das coisas... Agora eu sei. Por causa dela. Ela foi que me
ensinou” (DCYR, Tomo Il, 2017, p. 15). A fala de Cecilia entra em consonancia com
revisdes atuais acerca da deficiéncia, que pensam a diferenca corporal ndo como uma
restricdao, mas uma possibilidade nova, uma relacionalidade construida na abertura e na
vulnerabilidade. A narrativa do presente ajuda a assinalar o prazer e as potencialidades

do convivio com o diferente.

BREVE CONSIDERAGAO FINAL

Neste artigo, procurei tracar narrativas e enunciados elaborados pelas familias
implicadas na epidemia do ZIKV em seus proprios processos — e como eu O0s
compreendi — de assimilacao, interpretacao e negociacao do que a deficiéncia significa
ou ndo. As trés formula¢des aqui citadas — narrativas lineares, narrativas de desafio e
narrativas do presente —, tomadas de empréstimo das autoras Pamela Fisher e Daniel
Goodley, sao tentativas de analisar e recortar dinamicas altamente complexas.

O acionamento de um tipo de narrativa ndo significa que aquela seja a
perspectiva exclusiva a partir da qual a deficiéncia vem sendo pensada, vivida,
negociada e narrada: ora a narrativa linear hegemoénica é enfatizada, ora as

particularidades entram em cena. A propria instabilidade do cotidiano vivenciado pelas

familias aqui apresentadas demanda readequacgbes constantes.
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Minha intengdo foi rastrear alguns desses fluxos e pensa-los a partir da pratica
cotidiana do cuidado. Por fim, gostaria de terminar o artigo sublinhando como todas
essas tentativas, criacdes e constru¢des sao formas de encontrar canais de efetuacao
da vida. No contexto do cuidado associado a essa epidemia, é sempre em resguardo da

vida que essas familias se movimentam.
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