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O artigo apresenta as primeiras elaboracoes de nossas observacoes e reflexoes
a partir das experiéncias provenientes do inicio da pesquisa “Etnografando
Cuidados e Pensando Politicas de Satide e Gestao de Servicos para Mulheres e
Seus Filhos com Distirbios Neurolégicos Relacionados com Zika em
Pernambuco, Brasil", que visa delinear didlogos que ocorrem entre pessoas
inseridas, de um lado, em contextos de vida cotidiana dos/das cuidadores e
cuidadoras de criancas com transtornos decorrentes do ZIKA e, de outro, em
contextos de projetos e programas elaborados e executados por agentes do
Estado e as politicas ptblicas que regem e articulam sistemas de atendimento,
onde haja acoes dirigidas a estes bebes e cuidadores. O que focamos no texto
sao as linhas tensoras que aparecem na mediacado entre estes dois contextos a
partir de duas associacoes de maes, nas quais estes temas subjazem o dialogo e
se tornam visiveis em certos pontos de contato entre eles. Independente do
grau de conflito ou de convergéncia entre os contextos dos programas e das
familias cuidadoras, as linhas tensoras nao se desfazem, perdurando na
convivéncia entre a vida cotidiana e a vida nas malhas de sistemas de
atendimento.
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A descoberta da relacao entre o Zika virus e a microcefalia no
trimestre final de 2015 abriu um campo inusitado e desconhecido de
agOes emergenciais para prevenir a propagacao da doencga e seus danos,
bem como para cuidar das pessoas afetadas. Projetou os holofotes
internacionais na capacidade do Brasil responder as demandas
ocasionadas por este evento. O diagnostico de uma epidemia sem
precedentes causou grande impacto na opinido puablica brasileira. A
confirmacao oficial de um surto de microcefalia congénita e a sua ligacao
a infeccdo causada pelo Zika virus foi de grande impacto. O virus é
transmitido pelo mosquito Aedes Aegypti, o mesmo que transmite
outras infeccoes virais — como Chikungunya e Dengue. Tem-se, ainda
mais agora, um inimigo inseto a combater e um desafio cientifico para
conhecer e saber prevenir essa nova patologia, mas também uma
preocupacao sobre como atender e cuidar das pessoas afetadas pelo
virus. O aumento exponencial no namero de bebés nascidos com
microcefalia chamou a atencao dos profissionais de satde, em varios
estados da regiao Nordeste, especialmente na Paraiba e em Pernambuco.
Independente de qualquer avaliacao sobre a eficacia e organizacao da
extraordinaria mobilizacao de pesquisadores e operadores de sistemas
de saude na emergéncia internacional e nacional declarada em fevereiro
de 2016 pela Organizacdo Mundial de Satude, foi aberta uma atencao
muito maior num dominio ja tensionado da relacao entre feminismo,
deficiéncia e cuidados. Elaboramos as nossas observacoes e reflexoes a
partir das experiéncias provenientes do inicio de uma pesquisa'! no
Recife que visa delinear didlogos que ocorrem entre pessoas inseridas, de
um lado, em contextos de vida cotidiana dos/das cuidadores e
cuidadoras de criancas com transtornos decorrentes do Zika e, de outro,
em contextos de projetos e programas elaborados e executados por
agentes do Estado e as politicas publicas que regem e articulam sistemas
de atendimento, onde haja a¢Oes dirigidas a estas criancas e seus/suas
cuidadores/cuidadoras. O que focamos sao as linhas tensoras que
aparecem na mediacdo entre estes dois contextos a partir de duas
associacoes de maes, nas quais estes temas subjazem o didlogo e se

1 SCOTT et all. (2012). “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Satide e Gestao de
Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Distirbios Neurologicos Relacionados com Zika
em Pernambuco, Brasil". (MCTIC/FNDCT -CNPq / MEC-CAPES/ MS-Decit No 14/2016 —
Prevencao e Combate ao virus Zika). A pesquisa é coordenada pelo pesquisador Prof. Russell
Parry Scott e inclui como pesquisadoras principais as Profas. Marion Teoddsio Quadros e
Ana Claudia Rodrigues, tendo como pesquisadoras bolsistas de P6s-doutorado Silvana Matos
e Luciana Lira e como pesquisadora doutoranda Fernanda Meira.
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tornam visiveis em certos pontos de contato entre eles. Independente do
grau de conflito ou de convergéncia entre os contextos dos programas e
das familias cuidadoras, as linhas tensoras nao se desfazem, perdurando
na convivéncia entre a vida cotidiana e a vida nas malhas de sistemas de
atendimento.

Participamos de muitos eventos ao longo da nossa entrada no
campo de pesquisa e reapareciam sempre diferentes linhas tensoras. Os
eventos incluem workshops e seminarios de pesquisadores, espacos de
atendimento, observacao do cotidiano, mas, sobretudo, se embasa aqui
na relacao com organizacoes de maes que mediam processos de vivéncia
e de atendimento.

Associacoes, Acoes e Atendimento

Os efeitos e todas as repercussoes dessa virose nas criancas
nascidas de maes contaminadas durante a gestacao ainda eram bastante
desconhecidas no inicio da epidemia, além das necessidades e
tratamentos especificos que deveriam ser direcionados para esses bebés.
No meio de uma crise de saude publica nacional, com potencial para se
tornar uma emergéncia de satide mundial?, as mulheres, maes desses
bebés, buscam estratégias para compreender melhor a situacao que
experimentam a partir de grupos e associagoes, que vao desde grupos de
WhatsApp (DINIZ, 2016), até associacoes de maes de filhos com doencas
raras, bem como associacoes exclusivamente formadas por maes e
familias de criancas nascidas com microcefalia. Com o tempo, novas
informacoes e efeitos detectados como oriundos da infeccao por Zika
tornaram necessaria a revisao do conceito de microcefalia e sua
substituicado por um termo mais abrangente, a Sindrome Congénita de
Zika (SCZ), dada a abrangéncia do espectro de sintomas e lesdes que ao
longo desse periodo foram associados ao efeito do virus. A importancia
dessas associacoes é apontada por Diniz (2016), entre outras coisas, por
se constituir como espaco de producdo de uma “ciéncia doméstica do
cuidado que se move paralela a ciéncia oficial da medicina” (DINIZ,
2016: 10). Este paralelismo inclui a deteccido de outros efeitos
associados, tais como as convulsoes e deficiéncias visuais e auditivas,
cujo diagnostico muito se deve a observacao das maes em sua rotina de

2 Pode ser considerada também o caminho da consagracdo desta saude puablica nacional em
responder a epidemia e tornar-se a referéncia internacional de autoridade sobre o assunto.
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cuidado com os filhos. Além disso, como espaco de sociabilidade e troca
de informacoes, esses grupos de maes passaram a fazer parte importante
da rede que se articulou para enfrentar os efeitos dessa realidade da SCZ.

Em Recife, duas organizacoes atuam no sentido de dar suporte/
apoio as maes e familias de criancas com a SCZ: a AMAR - Alianca de
Maes e Familias Raras e a UMA — Uniao de Maes de Anjos. Entre as duas
associacoes destaca-se a especificidade da UMA, fundada em dezembro
de 2015, em se dedicar exclusivamente a criancas com SCZ; e, por seu
turno, a abrangéncia da AMAR, fundada em agosto de 2013 (portanto
antes da epidemia) por maes de filhos com doencas raras, abrangendo,
portanto, outras condi¢cOes e patologias. Diante do fato novo que se
configurava com as criancas nascidas com Sindrome Congénita de Zika,
a AMAR passa a acolher as maes e familias dessas criancas,
incorporando-as a uma agenda de acOes ja instituidas para outras
familias assistidas, enquanto a UMA, surge, especificamente, como uma
associacao de maes ligadas ao surto de microcefalia ocasionado pelo zika
virus com sua agenda especifica voltada para as questoes relacionadas a
SCZ.

Maes Raras: a microcefalia no contexto das
Associacoes

Nossa primeira entrada no campo aconteceu no dia 20 de
outubro de 2016. Fomos visitar a sede da AMAR (Alianca das Maes e
Familias Raras), em Settbal, no Recife. Desde entao, temos
acompanhado as reunides semanais e alguns eventos organizados pelo
grupo. A AMAR é composta, predominantemente, por mulheres. Mas
pudemos observar que ha variadas maneiras de vinculo e participagao
das pessoas. No geral, existem dois tipos de vinculo: voluntaria e mae de
pessoa “rara ou micro”3. No entanto, essa classificacdo nao da conta da
complexidade dos vinculos e da participacao, mas a diferenca permeia a
instituicao e focar nela ajuda nessa compreensao. Isso porque dentre as
voluntarias, ha as mulheres que sio maes de pessoas com sindromes
raras, e ha as que nao tém filhos nessas condicoes. Ha voluntarias que
participam de maneira efetiva para o funcionamento cotidiano da
associacao e ha voluntarias que tém participacoes mais pontuais, como

3 Sao categorias criadas pelas mulheres da associacao, e observadas por n6s no processo de
escuta dos membros do grupo.
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colaboracao em eventos. Entre as que prestam algum tipo de servigo
voluntario continuo, sao oferecidos cursos ou servicos de assessoria
juridica e terapéutica (psicologia, fisioterapia, etc.). Nos dias de reuniao,
observamos que é muito comum as maes ajudarem a preparar o espaco,
servir o lanche, armazenar as doacoes ou ajudar na distribuicao, entre
outras atividades. Nos eventos, espera-se a participacao de pessoas
voluntarias que nao sejam apenas as maes do grupo, para que estas
possam usufruir das atividades que acontecem.

Acontece com frequéncia quando nés, pesquisadoras, estamos na
AMAR, das mulheres pensarem que somos maes recém-chegadas ao
grupo. Geralmente, elas perguntam onde estao nossos filhos. Mas uma
pergunta em especial tem nos chamado atencdo. Vez ou outra, uma mae
se aproxima e pergunta se o nosso filho é “raro ou tem micro”4. Isso nos
fez perceber que entre as maes ha ainda outra distincao: maes de filhos
com sindrome rara e maes de criancas que nasceram com microcefalia
relacionada a Zika. A AMAR retine maes com sindromes ou doenca raras
(Sindrome de West, Cri Du Chat, Distrofia Muscular Espinhal, entre
outras), contudo, também acolhe outras sindromes que nao sao
consideradas raras, mas que acarretam grande peso social para as maes,
como o Autismo, Sindrome de Down e Paralisia Cerebral. Segundo a
coordenadora da instituicao, Pollyana Dias, apesar de esses casos nao se
enquadrarem na categoria de doenca rara, a AMAR nao nega apoio a
essas maes. Elas sdo acolhidas e tém acesso aos mesmos servicos,
atividades e distribuicao de recursos oriundos das doacoes arrecadadas.
No entanto, ela afirma que “na esfera politica no6s representamos as
doencas raras e damos apoio as demais organizacoes que sao
direcionadas a essas deficiéncias”. Entende-se que a condicao de
raridade das doencas assim classificadas pode intensificar a experiéncia
de marginalizacao (PANOFSKY, 2012). O ano de 2015 foi o auge do
nascimento de bebés microcefalicos e a partir de entdo maes de criancas
com SCZ passaram a integrar a instituicao. A AMAR foi, por assim dizer,
o local onde as mulheres, ainda desnorteadas pelo diagndstico, foram
conseguir apoio de diversas naturezas. De repente, mais de 200 maes
chegam para participar do grupo. Essas familias possuem algumas
caracteristicas especificas: foram afetadas por uma epidemia, uma
epidemia cujas causas e consequéncias ainda eram desconhecidas. Estao
sob o manto da emergencialidade, com muita exposi¢ao midiatica, o que
exercia certa pressao sobre o Estado. Enquanto as demais familias de

4 As maes e voluntarias usam esses termos.
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criancas raras pareciam estar vivendo um certo isolamento. A nossa
observacao identificou que essas caracteristicas distintas entre as “raras”
e as “micro” sio um ponto de tensao entre as proprias participantes do
grupo. As maes “raras” sentem que os problemas experimentados por
elas ao longo dos anos tém sido negligenciados, e que isso nao produziu
uma reacao maior por parte da sociedade em geral, e, especialmente por
parte do Estado. Contudo, também héa o reconhecimento, por parte tanto
das maes e familias raras, de que seus problemas passaram a ter maior
visibilidade com a condicao experimentada pelas maes e familias de
“micro”, que depois ganharam o nome “técnico” como vitimas da SCZ.
De um lado, percebe-se que a condicao de exposicao na midia e atencao
no sistema de atendimento a saude e de prevencao reforcam a
invisibilidade das demais condicoes, diante da prioridade das acoes
governamentais voltadas com carater emergencial para as criancas
afetadas pela epidemia de Zika. Nesse sentido, a precariedade na rede de
atendimento para pessoas com outras sindromes raras e outras
deficiéncias teria sido intensificada a partir do momento que o carater
emergencial da epidemia garantiu prioridade nas listas de espera de
quase todos os servicos exclusivamente para criancas afetadas pela SCZ.
Ao passo que a epidemia de Zika também chamou atencdo para a
precariedade no atendimento, as demoradas listas de espera para
consultas com especialistas ou em atendimentos terapéuticos
especificos, ou as recusas através de altas precipitadas, condicoes
presentes nas experiéncias de maes e familias raras, para além da SCZ.
Como mostra a fala de Pollyana Dias, presidente da AMAR, em evento
promovido pelo FAGES/UFPE, no dia 05 de maio de 2017:

“Todas essas discussoes sao dificeis, eu até entendo a situacao de
chateacdo com o Estado, até porque eu trabalho com patologias raras,
e este grupo esta muito chateado com o Estado porque estao sendo
descartadas para dar prioridade ao Zika Virus. Mas nés também temos
que agradecer a essa forca-tarefa, porque nos nunca vimos o Estado
tao disposto a conversar com uma patologia e a gente fala que a
patologia do Zika virus descortinou toda a realidade. Se existe um bem
em comum ¢é mostrar que existe 8 mil patologias raras e ninguém fez
nada.”

Apesar de ser considerada também uma doenca rara, como
atesta a coordenadora da AMAR, o quantitativo de criancas atingidas
num curto periodo de tempo, tornou necessaria essa subdivisao no
interior da AMAR entre “rara” e “micro”. Esta excepcionalidade da
sindrome diante das outras condicoes vivenciadas por criancas e familias
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raras  afetou, especialmente, a organizacdo dos recursos e acoes
administradas/promovidas pela AMAR. Entre as principais acoes e
funcoes exercidas pela AMAR, esta o apoio as cuidadoras, maes, avos,
tias, que majoritariamente se dedicam aos cuidados com criancas com
necessidades especiais, através de informacoes sobre os direitos da
pessoa com deficiéncia e de suas familias, a promocao de palestras com
agente publicos responsaveis pelos servicos, assisténcia juridica e
psicologica para as familias, atuando também como mediadora para o
acesso aos servicos de saude, previdéncia, transporte, etc., bem como na
promocao de eventos com o intuito de promover o acesso a cidadania,
como a obtencao de documentos e de informacoes e como oportunidade
de tornar estas demandas mais visiveis. A associacao também oferece
cursos de capacitacao profissional para maes e familias raras e
distribuicao das doacoes arrecadadas pela instituicao entre as familias.

Toda esta atuacdo mostra que a AMAR estd antenada a uma
agenda nacional e internacional dos movimentos em torno das
deficiéncias, se articulando com outras organizacoes de deficiéncias e
realizando atividades em torno de datas designadas para marcar varios
tipos de patologias ou deficiéncia, tais como o Dia mundial de Epilepsia,
Dia Nacional da Sindrome de Down, Dia internacional das pessoas com
deficiéncia, movimentos pela inclusao, etc. E, para além dessa
articulacao junto a outros movimentos, a associacao tem se destacado
por um modelo de insercao politica expressivo, atuando como porta voz
das demandas das familias de criancas raras, incluido a SCZ, junto ao
Estado e a sociedade civil. Tem participacao visibilizada em audiéncias
com representantes dos 0rgaos gestores em Saude e outras secretarias
executivas e representantes do Executivo e do legislativo, participacao
em audiéncias publicas para discussao, elaboracao e implementacao de
politicas publicas, também em conferéncias municipais e estaduais de
saude, e nos comités gestores de politicas publicas para pessoas com
deficiéncia. Nesse sentido deliberativo de insercao politica destacada,
podemos citar a participacao de representantes da assembleia legislativa
em evento comemorativo do Dia Mundial das Doencas Raras (29 de
fevereiro) promovido pela AMAR, que contou com a presenca de quatro
deputados estaduais, entre eles, a presidente da comissao de Direitos
Humanos da ALEPE- Assembleia Legislativa do Estado de Pernambuco,
Michele Collins, a presidente da Comissao da Pessoa com Deficiéncia,
Socorro Pimentel, além dos deputados Cleyton Collins, Gustavo
Negromonte, Terezinha Nunes, bem como a Secretaria da Mulher, Silvia
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Cordeiro, e o Secretario de Saude do Estado, José Iran Costa. Na ocasiao
que marcou as acoes da Semana Estadual de Conscientizacdo sobre
Doencas Raras, os representantes politicos elogiaram a atuaciao da
Alianca e prometeram uma reforcada acao conjunta e a formacao de uma
unidade estadual especializada para doencas raras. A AMAR entregou o
pleito para IMPLEMENTACAO DA POLITICA DA/O CUIDADOR DA
PESSOA COM DEFICIENCIA, com dez tbpicos que versam sobre um
conjunto de direitos demandados pelo grupo. O conceito de cuidador
constante do pleito estabelece que a proposta visa somente o cuidador
caracterizado pela “auséncia de recebimento de quaisquer valores
remuneratorios, sendo o tinico motivo que lhe move para realizar tao
ardua missao a relacao sentimental, podendo ou nao advir de vinculo
parental”. Esse papel de mediador entre as familias e o Estado na
constituicio da rede em torno das pessoas com doenca rara, com
deficiéncia, etc. tem sido o carro chefe da atuacao dessa alianca
institucional, como pudemos observar no trabalho de campo.

Como ja dissemos, a AMAR ¢é organizada por mulheres, e
mulheres que convivem com o universo das deficiéncias. Entao podemos
dizer que ela pode transitar dentro de movimentos politicos que lutam
pelas pessoas com deficiéncia, mas também pode estar inserida no
movimento de mulheres, mas de que no movimento feministas, ao que
parece. O discurso da instituiciao diz que o foco nao é necessariamente na
crianca, mas nas maes e familiares, ou seja, no/a cuidador/a. O slogan
repetido com frequéncia - “Cuidar de quem cuida” - procura afirmar a
importancia de apoiar quem cuida da crianca. No caso, um grupo
formado majoritariamente por mulheres, sobre as quais costumam
recair os cuidados com filhos e, em especial, os filhos com necessidades
especiais. A ideia recorrente na qual a responsabilidade e compromisso
em cuidar dos filhos com deficiéncia recai mais sobre a mulher tem sido
destacada na literatura sobre cuidado, género e deficiéncia (HIRATA,
2012; SILVA ,2014; BARBOSA, et al. ,2007; FALKENBACH et al.,
2008). Tal situacao vivenciada pela mulher, como principal responsavel
pelo cuidado se assenta fundamentalmente pela posicio de género
imputada a esta na sociedade.

Portanto, como informa Silva (2014), se para a mulher que tem
filhos que nao possuem deficiéncias o cuidado e a maternidade ja é

5 Entendemos que o movimento de mulheres é mais amplo, e que o movimento feminista
esta inserido dentro do movimento de mulheres.
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cobrado socialmente, isto é agudizado para aquelas que sao maes de
filhos com deficiéncia pela proépria particularidade do cuidado que
requer mudanca no cotidiano, constante supervisao, e assisténcia.

No tocante a deficiéncia, temos que essa categoria nao deve ser
percebida como encerrada em si mesma, mas deve ser percebida
igualmente para a sociedade e em funcao dela é que, consequentemente,
a deficiéncia é vivida é também aprendida (HERZLICH, 1992, p. 13).
Consideramos que é justamente como uma instancia que atua na
atribuicao de sentido a experiéncia com doencas raras, que pessoas com
deficiéncia ou especiais que as associacoes passam a atuar,
especialmente no caso da Zika, nao por seu carater epidémico, mas sim
pelo seu carater desconhecido. Organizacoes como a AMAR e a UMA,
sobre a qual falaremos a seguir, além do papel politico que exercem em
termos de mediacao com o Estado, da assisténcia e apoio psicologico as
familias, se constituem em espacos privilegiados para que as maes e
familias afetadas por essas condicOes possam organizar essa experiéncia
a partir de um processo de sociabilidade marcado pelo reconhecimento
através da identificacao da maternidade ou da parentalidade (SCAVONE,
2001) experimentada por sua condicao de “mae especial”’, “mae rara”,
“mae de anjo”, etc. Sao categorias que emergem dos discursos e que
amparam um conjunto de praticas voltadas para a valorizacao do papel
de mae de ‘anjo”, de “raro” ou de “micro”. Os relatos sobre suas
experiéncias com a condic¢ao dos filhos estdo fundamentados a partir de
nocoes de “sacrificio”, de “luta”, de “forca”, de “bencao” em oposicao a
uma ideia de luto, tristeza ou abatimento. A percepcao é que constitui
uma “obra de Deus” ser mae de uma crianca com a SCZ, ser uma “mae
rara”, “uma mae especial”, como dito no contexto das reunides da
AMAR. Ou como expresso na afirmacio usada pelas representantes da
UMA, de que “mae de anjo, também é anjo” o que confere
reconhecimento, legitimidade e positividade a experiéncia materna com
seus filhos/as por sua condicao.

Apesar de nao ser plenamente alinhada a agenda feminista, a
nocao de empoderamento®, historicamente usada por este movimento,
parece ser mobilizada em torno de algumas ideias, como a dos sentidos
de uma maternidade vivida a partir da luta politica e do orgulho de ser

6 Fazemos referéncia a nocao de empoderamento caracterizado pelo movimento feminista
como o processo da conquista da autonomia e da autodeterminacao por parte das mulheres,
que se opoe a ordem patriarcal, considerada, por sua vez, o fundamento das desigualdades
de género na nossa sociedade (SARDENBERG, 2008).
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mae de uma crianca rara, micro ou especial, bem como a forca e
determinacao necessaria para enfrentar essa realidade. Ou seja, mesmo
nao assumindo um discurso feminista, nao ha duvidas de que existe um
processo de empoderamento das mulheres, e 0o nascimento de uma
consciéncia de ser sujeito politico. Nesse sentido, as acoes da AMAR e da
UMA sao voltadas para as maes e/ou mulheres responsaveis pelo
cuidado com filhos com SCZ e outras condicoes.

Ha também as acbes voltadas a geracao de renda, com cursos
para confeccao de artesanato e produciao de alimentos para serem
comercializados. Nesse sentido, ndo sem ambiguidades, a ideia de
empoderamento feminino é mobilizada na ideia de proporcionar alguma
autonomia financeira a essas mulheres, que, em geral, encontram-se
dependentes financeiramente do beneficio estatal ou da renda dos
maridos. Na pior das hipo6teses, sem renda alguma. Ainda nessa ideia de
empoderamento, tao cara a agenda feminista, vimos exemplos de acoes
que tém como objetivo promover a geracao de renda para estas maes. No
entanto, é importante ressaltar que para as maes de filhos com
sindromes raras e SCZ, a possibilidade de deixar os filhos em creches
ainda nao é realidade. Sendo assim, estas atividades sao pensadas para
serem feitas pelas mulheres quando elas estdo em casa, em intervalos do
trabalho de cuidar dos filhos. Embora esteja na linha de raciocinio de
geracao de renda e, nesse sentido, de empoderamento no sentido da
autonomia financeira, essas atividades, numa perspectiva feminista, se
mantém na esfera do trabalho reprodutivo. Vimos, também, na AMAR,
curso de defesa pessoal para as mulheres, o que pode demonstrar uma
preocupacao com a violéncia doméstica. Até agora nao presenciamos
nenhuma fala institucional sobre isso, mas ouvimos relatos de mulheres
que sofrem violéncia doméstica.

As Maes de Anjos

Um ano e seis meses ap6és o Ministério da Saidde declarar
Emergéncia em Saide Publica de Importancia Nacional em decorréncia
da Sindrome Congénita do Zika Virus, em 11 de novembro de 2015,
ocorreu, em 27 de marco de 2017 a inauguracao da Associacao de maes e
familiares que tém filhos com microcefalia denominada Unido de Maes
de Anjos (UMA). Nos bastidores deste processo de Emergéncia, algumas
maes de filhos com microcefalia, diante de inameras incertezas, se
conheceram, se reconheceram e se uniram, por meio do aplicativo de

Vol 03, N. 02 - Mai. - Ago., 2017 | https://portalseer.ufba.br/index.php/cadgendiv


https://portalseer.ufba.br/index.php/cadgendiv

iii Russell PARRY SCOTT, et alli. 83

mensagens de texto, WhatsApp, e decidiram criar um grupo de
discussao.

Na pagina do Facebook da UMA é possivel observar outras
nuances sobre a criacdo da Associacao que se caracteriza pelo conceito
biossociabilidade (RABINOW, 2007). Foi a partir das experiéncias
compartilhadas pelas maes, tendo como ponto de contato e
reconhecimento o corpo biolégico e a doenca, que estas construiram
espacos de sociabilidade, onde a identidade biolbgica se tornou a base
para uma busca de maior visibilidade, reconhecimento de direitos,
cidadania e politicas (GRUDZINSKI, 2013), o que pode ser verificado no
relato da pagina da UMA:

“A UMA teve inicio quando em 22/11/2015 Germana (presidente da
UMA) a mae do Guilherme, conheceu a Gleyse (Vice Presidente UMA)
mae de Maria Giovanna na fila de um exame no Hospital Oswaldo
Cruz, no Recife. Ao se conhecer se identificaram ja que encontraram
uma na outra a forca para sair da soliddao de viver uma situacao
desconhecida.””

Ao passo que se formalizou um auto reconhecimento, cresceu,
entre algumas maes, o que Rose e Novas (2005) intitularam como
cidadania biologica, e a UMA comecou a desempenhar papel de destaque
nas reivindicacoes de politicas publicas para as criancas afetadas pela
Sindrome Congénita do Zika Virus, como podemos observar no relato a
seguir:

“E o objetivo da UMA acima de tudo s3o politicas ptiblicas. Quando a
gente comecou a prestar uma assisténcia as familias, de verdade, com
intuito de lutar e tal, a gente viu uma auséncia muito grande de
assisténcia, muitas vezes até uma informacao era a coisa mais dificil
do mundo, sabe?! Entao, é, quando a gente comecou a ter contato mais
direto com as maes, a ir para o interior, a ir para zonas rurais, no
sertao e tal, que era a maior vontade que a gente tinha era de ir...

[...]

Entao depois que a UMA comecou a ganhar corpo, a gente foi em
busca dos nossos direitos perante as autoridades. Entdo, nao foi a
gente que ligou e agendou uma audiéncia com o Governador, o
Governador ligou e agendou uma audiéncia com a gente, né. Entao a
gente foi e contou tudo que estava acontecendo com a gente, porque

7 Descricdo sobre a UMA na pagina da Associacdo no Facebook. Consultar https://
www.facebook.com/pg/uniaodemaesdeanjos/about/?ref=page_internal. Acesso: 11/04/17.
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nem o Estado tinha nocao da realidade de fato dessas maes, né. Dai a
gente comecou a lutar, e mesmo com a UMA, mesmo com a
assisténcia, as coisas ainda estao muito dificeis.”8

Embora a UMA seja voltada para criacao de politicas publicas,
como ¢ informado acima, esta associacdo também desempenha a funcao
de arrecadar mantimentos (leites, fraldas, materiais de higiene pessoal,
cestas béasicas, etc) e ajudar essas familias com as necessidades diarias e
urgentes. No dia da inauguracao da sede, logo na entrada da sala
principal da casa, uma mesa foi montada para organizar as doacoes
recebidas naquele dia. Em visita anterior a UMA9, Germana Soares,
diretora da associacao, refletindo sobre a missao da associacdo, e suas
transformacoes ao longo tempo, informou que embora a UMA preste
assisténcia as familias em suas necessidades mais emergenciais, tem
buscado politizar estas maes para as politicas publicas que podem ser
alcancadas a médio e longo prazo, como foi a campanha para que o
remédio Keppra fosse inserido na rede do SUS. No dia da inauguracao da
sede, Germana Soares, falando das conquistas obtidas pela UMA
informou que “Agora a gente teve uma ultima vitoria que foi o Keppra.
Keppra é um anticonvulsivante usado por mais de 40% dos bebés. [...] O
Estado de Pernambuco vai ser o primeiro Estado a receber estoque de
Keppra na farméacia do SUS.”t°

Obviamente no decorrer de nossas analises algumas linhas de
tensao foram sendo observadas. Uma delas, foca no debate que a
Sindrome Congénita do Zika Virus, foi priorizada pela sociedade e
Estado em detrimento de outras deficiéncias histéricas que estao ha
muitos anos em processo de luta, reconhecimento e na busca de politicas
publicas mais eficazes, como ja mencionado. Entre a declaracio da
Emergéncia em Satude Publica de Importancia Nacional em decorréncia
do Zika, e a rotinizacao que aos poucos esta ocorrendo, outros discursos
e elementos foram sendo elaborados, pelas maes e/ou associacoes que
tem pessoas com a Sindrome Congénita do Zika Virus, e pelas maes e/ou
associacoes da pessoa com deficiéncia e, consequentemente, pelo Estado.
Essa dimensao foi observada quando na inauguracao da UMA, Germana

8 Depoimento de Germana Soares, Presidente da UMA, em 27/03/2017 na festa de
inauguracao da sede UMA no bairro do Barro em Recife.

9 Visita realizada a sede da UMA no dia 14/03/17.

10 Depoimento de Germana Soares, Presidente da UMA, em 27/03/2017 na festa de
inauguracdo da sede UMA no bairro do Barro em Recife.
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Soares informou que o Keppra “...foi uma vitoria nao s6 da UMA e das
vitimas do ZIKA, mas de toda pessoa com deficiéncia que precisa™, ou
ainda quando no fim de sua apresentacio na inauguracao da sede
informou o seguinte:

“Nao deixem a UMA e esses bebés se apagarem da sua memoria, hoje
eles estdo aqui com quase dois anos, mas eles vao crescer, as
necessidades vao ser outras, e a gente conta com todos voceés, [...]
porque a gente luta sim pelo espaco da pessoa com deficiéncia, e que
esse surto desses bebés, seja uma porta para outras geracoes e outras
pessoas com deficiéncias que sempre foram invisiveis para a
sociedade...”2

Ao passo que a UMA tem se aliado a discussio sobre a pessoa
com deficiéncia, e sendo um grupo majoritariamente de mulheres, esta
associacao esta associaciao parece nao se alinhar a uma das agendas do
feminismo no tocante a questoes como o aborto, ponto que pode afastar
ideologicamente instituicOes financiadoras com pautas feministas, como
ficou evidente num dos eventos acompanhados pela pesquisa, que
articulou o debate sobre o Zika com diferentes organiza¢Oes nacionais e
internacionais. Também nessa perspectiva de marcar o posicionamento
da associacao, algumas maes associadas participaram do Ato Nacional
Contra o Aborto, realizado no dia 12 de fevereiro de 2017, na praia de
Boa Viagem. Apesar desta contraposicio a posicoes importantes
defendidas historicamente pelo feminismo, a UMA, de forma semelhante
a AMAR, mobiliza nocoes de empoderamento relacionadas ao ativismo
politico e a possibilidade de assumir uma identidade historicamente
estigmatizada a partir de um processo de positivacao, do auto
reconhecimento como mulheres/maes “especiais”, “raras”, “anjo”,
“abencoadas” e “lutadoras”, que assumem uma postura protagonista na
luta pelos direitos dos seus filhos, e por seus proprios direitos como
maes cuidadoras.

Por sua vez, o reconhecimento do protagonismo politico dessas
associacoes esta presente de forma recorrente nas narrativas dos agentes
do Estado de diferentes segmentos e diferentes esferas, estadual e
municipal. Como observado no antincio do novo centro de referéncia em

11 Depoimento de Germana Soares, Presidente da UMA, em 27/03/2017 na festa de
inauguracdo da sede UMA no bairro do Barro em Recife.

12 Depoimento de Germana Soares, Presidente da UMA, em 27/03/2017 na festa de
inauguracdo da sede UMA no bairro do Barro em Recife.
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reabilitacio que sera construido pelo Governo do Estado. Na ocasiao, o
Secretario de Satide do Estado, em evento jaA mencionado promovido
pela AMAR, destacou que tal projeto seria uma conquista da AMAR por
seu ativismo politico em nome da causa da pessoa com doenca rara,
incluindo a SCZ. Nesse contexto, também podemos destacar a demanda
da UMA pelo aumento no quantitativo de médicos especialistas em
neurologia pediatrica, acatada pela Secretaria Estadual de Saude, que
aumentou de 12 para 27 o numero de especialistas dessa area para
atender as criancas afetadas pelo Zika Virus. Além da ja mencionada
insercao do Keppra na rede de medicamentos oferecidos pelo SUS.
Também se sobressai o papel das duas institui¢oes na oferta de servigos e
doacoes de produtos em parceria com entidades privadas, que oferecem
desde cursos de graduaciao a distancia para maes de criancas com
microcefalia ou SCZ, como ocorreu na parceria entre a AMAR e uma
instituicio de ensino privado de Pernambuco, e diversas outras
empresas que patrocinam acoes das duas associacoes e fazem doacoes de
produtos diversos e de valores especificos, dentre os mais notaveis, o
valor necessario que foi destinado a compra de uma sede para UMA,
doado por uma empresa privada. Diante do protagonismo dessas
mulheres, mesmo em contraposicio a alguns pontos considerados
importantes na agenda feminista, podemos assumir que a forca politica e
a insercao publica de suas demandas apontam para outras formas de
agenciamento possiveis por parte das mulheres enquanto sujeitos
politicos, que s3o, por sua vez, condizentes com suas experiéncias e
nocoes especificas de empoderamento.

Sistemas de Satude e Pesquisadores em Busca de
Respostas

A situacao emergencial do SCZ algou uma atencao inusitada a
capacidade de resposta do sistema de sauade brasileiro, seus
pesquisadores e aliados para oferecer solucoes ao imanente desastre
epidemiolégico. A maneira de responder mobilizou recursos e estruturou
acoes e organizacoes dedicadas a aplicar operacoes funcionais e
conhecimentos disciplinares diversos. Atras da generalizada vontade de
evitar a dispersao e crescimento da doenca e do sofrimento que ela
causa, ha uma inquietacao sobre a promocao ou estabelecimento de uma
imagem nacional de eficicia no combate e tratamento da doenca. A
fraqueza de respostas nacionais ao Ebola contribuiu para manchar
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reputacoes das nacoes africanas onde virou epidemia (LEACH, 2015), e 0
Brasil nao pretende seguir este exemplo. A declaracao de emergéncia
exige uma pujanca e projeta as ciéncias da vida para assumir uma
responsabilidade de mostrarem-se capazes. Por desanimador que tenha
sido, “descobrir a doenca” foi uma vitoria para os/as cientistas
brasileiros/as, e a mobilizacao generalizada visa dar condicOes para esta
vitéria persistir, reforcando o papel da ciéncia como campo politico e
subjetivo (LATOUR; 2000). Assim se formaram redes Nacionais de Zika
(RENEZIKA), “salas de situacao” para todos se manterem em dia em
espacos publicos e privados, Grupos de pesquisa emergenciais como
MERRG, e editais estaduais, nacionais e internacionais para desenvolver o
conhecimento e promover a eficacia da agao através de uma miriade de
pesquisas das mais diversas énfases, redes de articulacao de especialistas
de muitas areas diferentes. As respostas se dividem entre 1) conhecer as
dimensoes dos efeitos da doenca; 2) a descoberta de remédios e vacinas
com base em experimentacio biologica e quimica, 3) a organizacao de
acoes de prevencao com base no conhecimento dos ambientes favoraveis
a transmissao da doenca, e 4) acoes terapéuticas e de atendimento que
pudessem aliviar o sofrimento e promover politicas favoraveis as pessoas
afetadas. E neste contexto englobador emergencial, competitivo e
solidario que se inserem as perspectivas tensionadas das associacoes de
maes.

Consideracoes Finais: TensOes — Feminismo,
Deficiéncia e Cuidado

As tensoes que coadunam diferentes percepcoes de perspectivas
de feminismo, de deficiéncia, e de cuidado/atendimento que
identificamos sao: como lidar com satde reprodutiva na presenca de
uma populacio dependente demandante; como articular demandas de
excepcionalidade emergenciais com demandas de excepcionalidade
rotinizadas; e como construir a agéncia feminina diante da exigéncia de
cuidado. Ha tensao sobre aborto, tensio sobre empreendimento e
empoderamento; tensao sobre exercicio de maternidade; tensao entre
deficientes historicos e deficientes zikas, entre rotina e emergéncia, na
nomeacao dos deficientes, na logica do atendimento do Estado e na
logica e emocao de pessoas que sdo cuidadoras, tensao entre a concessao
de alta e a necessidade de continuidade do tratamento, tensao na
prevencao e atendimento basico no sistema de saude, sobre
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responsabilidade e cidadania, e sobre estados cognitivos e emocoes em
geral.

Embora os agentes do Estado incluam cuidadores junto de maes
e fotografem homens junto das maes e seus filhos com microcefalia,
enfatizam acoes que naturalizam o lugar materno de cuidar, ao focalizar
as acoes primordialmente nas maes, a partir de um amplo sistema de
controle e vigilancia, incluindo as fases de diagnostico, prevencao e
tratamento das gestantes e das criancas com microcefalia. Na primazia
do cuidado direto e rotineiro, subentende-se que seja da mae a principal
cuidadora, como ¢é possivel exemplificar com a priorizacao no
atendimento nos espacos de projetos como “mae coruja”. Hirata (2012)
compreende que care é um termo de dificil traducao, polissémico e
consequentemente ha diferentes significados em sua definicao, tais
como: ‘cuidado’, ‘solicitude’, ‘preocupaciao com o outro’, entre outros.
Numa definicao rigorosa, care seria o tipo de relacao social que se da,
tendo como objeto outra pessoa. No entanto, para a realidade brasileira,
a autora também alerta para a questdao do care estar inserido dentro do
trabalho doméstico, remunerado e nao remunerado. Essas mulheres
vivenciam uma sobrecarga de cuidados e é importante atentarmos para
isso no contexto aqui apresentado.

Na perspectiva de organizacoes feministas, por exemplo,
destacam-se outros procedimentos que levam em conta nogoes de
contracepcao, aborto e assisténcia aos bebés e maes que tiveram a
doenca, para diminuir efeitos na vida cotidiana. Sao incentivos ao
empoderamento por meio de incorporacao de direitos sexuais e
reprodutivos. Porém, como apontamos, esses incentivos nem sempre sao
compartilhados pelas mulheres/maes/cuidadoras de criancas com SZC.

A deficiéncia tem ocupado papel importante dentro deste
cenario. Um dos pontos levantados pela antropologia ao tratar da
deficiéncia é a dificuldade de lidar com a diferenca, com o outro (DINIZ,
2007; MELLO, 2012). A situacdo de emergéncia em torno do SZC
chamou atencao para a dificuldade do Estado em atender uma agenda
antiga das pessoas com deficiéncia no que se refere aos cuidados em
saude e direitos sociais e também revelou a necessidade de se pensar as
multiplicidades de deficiéncias.
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