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O presente artigo tem por objetivo refletir sobre a maternidade em um
contexto bastante especifico que ¢ o do nascimento de centenas de
criancas com microcefalia em consequéncia do surto do Zika. O fio
condutor € a trajetéoria de uma das maes, que tem exercido o papel de
lideranca na luta das mulheres pelo direito das criancas de terem
assisténcia a satude e acesso as politicas sociais, além de buscarem, junto
a sociedade civil, visibilidade e apoio. O atrelamento entre maternidade e
Zika nos levou a identificar uma forma de maternidade militante. A mae
em questao foi uma das criadoras da Uniao de Maes de Anjos - UMA - no
Recife e agrega em torno de 300 mulheres com filhos com microcefalia.
Através das narrativas, buscou-se identificar os contextos, os sentidos
tecidos e as estratégias construidas para enfrentar os intimeros
obstaculos, ndo apenas econdmicos, mas também sociais e morais.
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Introducao

O presente texto! tem por objetivo refletir sobre a maternidade
em um contexto bastante especifico que é o do nascimento de centenas
de criancas com microcefalia em consequéncia do surto do Zika. Esta
realidade provocou uma forte comocao social e desencadeou iniimeras
pesquisas com o intuito de compreender a principal causa da doenca
considerada até entao um mistério para a ciéncia, e entre as hipoteses
hoje ja4 comprovadas, estd o virus do Zika transmitido pelo mosquito
Aedes aegypti.

Aqui, daremos destaque a histéria de uma das maes e através de
sua trajetoria - inica e nao generalizavel, mas apesar disso ilustrativa de
um contexto histérica, geografica e socialmente situado - pontuaremos
alguns aspectos que nos parecem relevantes para contribuirmos com a
compreensao deste momento recente e ainda pouco conhecido. Desde ja
assumimos que estamos falando de uma realidade em construcao,
mutavel e dinamica. O foco do texto sera o entrelacamento involuntario e
repentino da experiéncia da maternidade com o lugar de sujeito politico,
porta voz de uma realidade emergencial e ao mesmo tempo definitiva,
que demarca um antes e um depois na vida das mulheres e, o que é mais
grave, algo definitivo na vida de seus/suas filhos/filhas,
irreversivelmente atingidas. A fala da mae em questdo nos apontou
algumas acoes e intenc¢oOes a partir das quais o lugar de 'mae militante' é
talhado. Entre eles, dar visibilidade e manter viva a discussao e a
mobilizacao; apontar e atacar a discriminacio e o preconceito dirigido as
criancas pela sociedade em geral; lutar pela efetivacao de direitos, cobrar
0 acesso aos tratamentos e medicamentos e também, criar estratégias
para fortalecer e instrumentalizar as maes no seu cotidiano. Foi possivel
perceber que esta trama é amparada pelo discurso de luta por direitos,
mas também por doses de solidariedade e muitas vezes assisténcia e
caridade.

1 O presente texto é uma adaptacao do 3° capitulo da dissertacdao “Criancas Especiais para
Familias Especiais: os Sentidos de Maternidade para Maes de Bebés com Microcefalia em
Pernambuco” defendida por Diego Alano de Jesus Pereira Pinheiro, em janeiro de 2017 no
PPGA/UFPB, sob a orientacao de Marcia Longhi.
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Para construir o presente trabalho foram utilizados trechos do
diario de campo, de conversas por WhatsApp?, de reportagens, matérias
e também da pagina da UMA(Uniao de Maes de Anjos)3. Procurou-se
assim, trazer os diversos atores, atrizes e objetos construtores desta rede.
Tudo para dar maior consisténcia a nossa tese momentanea de maes
como sujeitos politicos (voluntaria ou involuntaria).

No que diz respeito ao estilo, optamos por construir o texto da
seguinte maneira: os dados de campo serdo escritos na primeira pessoa
do singular e reproduzirao passagens da dissertacao anteriormente
citada em nota de rodapé. As discussOes mais gerais, que foram
construidas conjuntamente, por ambos os autores, estarao na primeira
pessoa do plural.

Sobre o Zika

De acordo com Débora Diniz (2017), ja existiam pesquisas
relacionadas ao Zika desde o ano 2009, mas o interesse cresceu a partir
de 2015. A novidade nao era o virus, que ja era conhecido pela medicina
faz quase meio século, mas o surto de microcefalia associado ao Zika com
transmissao vertical. Inicialmente a maior parte dos trabalhos foram
produzidos por pesquisadores/pesquisadoras e médicos/médicas do
nordeste, estendendo-se, aos poucos, para as regioes sul e sudeste do
pais.

Até fevereiro de 2016, existiam algumas hipo6teses, mas a origem
da epidemia de bebés diagnosticados com microcefalia era desconhecida.
Pesquisadores/pesquisadoras desconfiavam de vacina de rubéola
vencida, mas ja havia uma suspeita levantada pela médica Adriana Dias
do Estado da Paraiba, em novembro de 2015, que correlacionava a
microcefalia com o virus Zika, sendo comprovado somente no dia 13 de
abril de 2016 pelo Centro de Prevencao e Controle Epidemiologico dos
Estados Unidos — podemos notar um detalhe bastante significativo: uma

2 E um software para smartphones utilizado para troca de mensagens de texto
instantaneamente, além de videos, fotos e audios através de uma conexao a internet.

3 UMA - Uniao de Maes de Anjos - é o nome da associacdo que foi criada por maes de
criancas com microcefalia residentes no estado de Pernambuco e que tem por objetivo criar
uma rede de maes que se auxiliem mutuamente na rotina de cuidados com seus filhos e que
demandem do Estado politicas de satde e de assisténcia social que lhes dé condicoes de
enfrentar a realidade que vivem, decorrente de um problema de satide publica.
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mulher, médica, nordestina ter levantado tal suspeita e nao ter tido a
atencao merecida - ou como diz Diniz (2016), descobertas significativas
feitas por ‘médicos de beira de leito’, tendo como protagonistas as
profissionais mulheres. Para ela, a crise politica no pais, e também os
Jogos Olimpicos na cidade do Rio de Janeiro, tiraram o foco da doenca
nos noticiarios, por alguns meses.

A infeccao que o Zika causa ap0s a contaminacao, transcende os
sintomas iniciais como febre e fraqueza. O arbovirus afeta a satde dos
bebés quando as mulheres sao infectadas no periodo de gestacao,
causando malformacoes cerebrais como a microcefalia4 ou problemas
neurologicos. As pesquisas também identificaram a transmissao do Zika
através da relacao sexual, dado que contribuiu para o estado de atencao e
alarde gerado.

Entretanto, além dos debates e disputas no campo médico e
cientifico, outras discussoes também vinham a tona junto com as
incertezas de um virus ja “conhecido” pela Ciéncia. Os debates eram os
mais variados, abrangendo diferentes dimensdes como questoes
socioambientais (poluicio e aquecimento global), por exemplo.
Movimentos feministas se mobilizaram a favor do direito ao aborto para
mulheres diagnosticadas com a doenca durante a gestacido. Houve
aumento no preco de repelentes e discussoes sobre os efeitos contrarios
dos agrotoxicos; além de mudancas nas normas brasileiras, no que diz
respeito a medicao cefalica das criancas especiais. Diniz entende que o
grande numero de casos de microcefalia poderia ser um erro de
diagnostico, isto é, por conta da sensibilidade profissionais de saude,
diante da medicao da cabeca com a fita métricas.

Neste sentido, embora a epidemia esteja presente em debates
amplos e atinja politicas publicas macro, nos deteremos a um contexto
particular: as representacoes e producoes de significados da condicao da
maternidade de uma das trajetérias investigadas na pesquisa de campo,
a trajetéria de Claudia.

4 Tipo de m4 formacao congénita que compromete o desenvolvimento do cérebro do bebé.

5 No més de marco de 2016, Brasil passa a adotar a recomendacao da Organizacao Mundial
da Saude (OMS), reduzindo a medida para diagnosticar a microcefalia (Ministério da Saude,
03 de marc¢o de 2016). Os novos parametros tinham como objetivo padronizar e identificar
casos suspeitos de bebés com microcefalia. Para menino, a medida é igual ou inferior a 31,9
cm e, para menina, igual ou inferior a 31,5 cm.
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Sobre a urgéncia

No inicio do més de abril de 2016 mandei uma solicitacao de
amizade para Claudia através do Facebook, mas o convite nao foi aceito.
A nao aceitacao imediata provocou-me um certo desanimo e algumas
reflexdes, mas ainda no més de abril consegui o contato telefonico da
mae em questao através da pagina da UMA e enviei uma mensagem de
texto. Apresentei-me como estudante de pos-graduacao em antropologia
da UFPB, expliquei que morava em Joao Pessoa e falei do meu interesse
em conversar e conhecer a UMA para fins de pesquisa. Rapida e
gentilmente ela me retornou, respondendo positivamente minha
demanda e afirmando que me deixaria ciente da agenda das reunioes da
entidade. E pergunta: seu trabalho € urgente? A partir daquele
momento iniciamos conversas regulares pelo whatsapp. Além destas
trocas de mensagens, frequentei alguns encontros da UMA e passei a ser
conhecido no grupo como “o menino de Jodao Pessoa que pesquisa a
gente”. Mas sua pergunta sobre a 'urgéncia' da minha pesquisa
acompanhou-me durante todo trabalho de campo, obrigando-me a
permanentemente refletir sobre o sentido deste termo.

Neste momento, ao escrevermos este texto, retomamos a questao
da urgéncia por acreditarmos que ela é central na realidade que esta
sendo discutida. Para aquela mae, a urgéncia era (e €) de duas ordens:
uma, relativa a assisténcia dada as criancas com microcefalia, pois
quanto mais o tratamento for retardado, menores sdao as chances dos
efeitos da doenca serem minimizados; a outra, de dar visibilidade as
demandas destas familias para tentar garantir que o estado assuma seu
papel. Se a urgéncia dos/das pesquisadores/pesquisadoras era entender
'o caminho do virus' o mais rapido possivel para poder evitar novos
surtos, a das maes era garantir politicas publicas direcionadas para suas
demandas especificas, antes que a doenca fosse controlada e "elas"
caissem no esquecimento. Apropriando-nos desta lbégica, acreditamos
que apesar de algumas fragilidades analiticas, existe também uma
urgéncia na producao de textos que reflitam sobre a abrangéncia do
Zika, pois sdo o registro, quase em tempo real, de uma realidade tnica,
emergente e profundamente grave. Sendo assim, acrescentamos mais
uma 'urgéncia' entre as tantas outras existentes.

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


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

,‘K 'ii Diego Alano de Jesus Pereira PINHEIRO 118
Marcia Reis LONGHI

Claudia, mae de Vitor - Pensando a maternidade militante

Estamos todas no mesmo barco, e o barco esta cheio!

(Claudia, via mensagem de Whatsapp no més de maio)

O antes...

Mas, afinal, quem é Claudia? Claudia tem 24 anos, é negra,
casada, mora com o marido e o (tnico) filho em Porto de Galinhas,
municipio de Ipojuca (PE), tem duas graduacoes, Pedagogia e
Administracdo - dado que a diferencia da maioria do grupo - e até
engravidar trabalhava como corretora em uma imobilidria. Atualmente é
lider do Grupo "Uniao de Maes de Anjos" (UMA), juntamente com mais
trés maes que compoem a coordenacao. E como ela chegou neste 'lugar'?

Um pouco de sua trajetoria:

Claudia casou-se em 2012 e logo descobriu que nao poderia ter
filhos/filhas. Esta informacao a deixou muito triste, pois sempre quis ser
mae. Rapidamente buscou saber dos recursos médicos disponiveis para
ajuda-la a realizar seu sonho. Nas suas palavras, “Os médicos diziam que
nem uma agulha passava por meu utero”. Nao a toa, quando soube que
estava gravida, logo pensou ser um milagre. Realizou o pré-natal e fez
tudo o que, como ela diz, uma gravida precisa fazer

Eu estava tao feliz quando finalmente fiquei gravida, foi um sonho
realizado e o inicio de um brilhante comeco em nossa vida. Mas aos
trés meses de gravidez, fui diagnosticada com Zika. Fiquei muito
doente durante quatro dias. A coceira era tdo intensa que tive que
usar uma faca de cozinha para me cocar. (Mensagem de audio
recebida no Whatsapp no més de maio de 2016).

Quando faltavam quatro semanas para Claudia parir, saiu o
“boom” na midia associando a microcefalia ao virus do Zika. A noticia a
levou ao desespero antes mesmo de receber o diagnostico médico. Em
suas palavras:

Na mesma hora, eu cai no choro. Fiquei com medo. Lembrei que
havia tido uma coceira, e umas manchas vermelhas durante o
terceiro meés; fui na emergéncia e me disseram que era Zika. Meu
filho poderia também ter a doenca. Quando ele nasceu, o médico
disse que aparentemente meu filho era perfeito. Quando recebi alta
do obstetra e falava com a pediatra, ela falou: “Olha, maezinha,vocé
ndo quer passar mais uns dias fazendo alguns exames?” Quando
mediram a cabecinha dele, tinha dado menos de 34 centimetros, eu e
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meu marido tivemos um choque. Choramos, choramos. Decidi ndo
contar para a minha familia, escondi por trés meses a doenca de
Vitor. Nado sabia como iriam reagir. Percebi que o preconceito estava
em mim. Quando foi nas vésperas do Natal, contei para todos. Eu
ndo ia ter vergonha do meu filho. Se eu ndo o aceitasse, como os
outros poderiam aceitd-lo? (Mensagem de audio recebida no més de
maio de 2016).

Neste breve relato Claudia resume o que viveu logo apos
constatar que seu filho tinha microcefalia: choque, tristeza, rejeicao e
reacdo...A partir deste momento sua vida esti totalmente imbricada e
nao pode desistir. Como disse em uma das reunioes, falando para um
grupo de maes “Fomos escolhidas para essa guerra, agora precisamos
venceé-la”.

Sua biografia se interliga com a trajetéria da UMA. Comecou a
tomar pé da realidade e a seguir a rotina biomédica proposta pelos/pelas
médicos/médicas, mas tinha muitas davidas e se sentia muito s6. Nao
sabia o que viria pela frente e nem os/as profissionais da satde tinham
algo mais definitivo para lhe dizer. Eles/elas também estavam
enfrentando uma situacdo nova. Foi neste momento, nos corredores das
instituicoes, que conheceu Fatima®, que encontrava-se na mesma
situacao que ela. Comecaram a conversar, a compartilhar seus medos e
incertezas e surge a ideia de criarem um grupo no WhatsApp chamado
“mde de anjos unidas” (mais tarde a denominaciao que conhecemos),
que se popularizou entre as outras maes que também enfrentavam a
mesma rotina biomédica e as mesmas dificuldades. Refletindo sobre sua
propria trajetoria, Claudia afirma:

Vitor foi um divisor de aguas na minha vida, chorei tudo que tinha
para chorar. Sentir tristeza e raiva é normal, mas a mde precisa
entender que é a protagonista da vida do seu filho. Enquanto eu tiver
forca e satide, vou correr atras dos direitos do Vitor. Quando temos

um filho, independentemente da situagdo, o amor tem que vencer.
Nao adianta deixar de lutar ou abandonar, tem que amarv.

Neste caso, o verbo indica a urgéncia e a inexisténcia de outra
opcao: tem que vencer; tem que amar. Assim que terminou sua
licenca maternidade Claudia saiu do trabalho na corretora e passou a

6 Fatima (nome ficticio) também é mae de uma crianca com microcefalia e atualmente faz
parte da diretoria da UMA.

7 Grifo dos autores.
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dedicar-se a coordenacao da associacao. Nas suas palavras a
maternidade a colocou diante de uma tarefa: “correr atrds dos direitos
de Vitor”. Foi pensando na trajetéria e no discurso desta mae que
resolvemos retomar e reelaborar para este contexto o conceito de
"maternidade militante". Voltaremos a ele mais adiante.

Atualmente ela e o marido estdo entre as pessoas que tém
contribuido com as pesquisas e com a producao de conhecimento
cientifico. Mensalmente eles fazem exames de sangue e fezes para que
os/as pesquisadores/pesquisadoras possam acompanhar a atuacao do
virus Zika em seu organismo. Ela também mantém conversas por
WhatsApp com pesquisadores/pesquisadoras da biomedicina para
informar sobre a reacao de Victor ao tratamento. Ela e outras maes
passam a ser pecas chave para o avanco da ciéncia.

Quando perguntei o que significava a UMA para Claudia, suas
representacoes acerca da mesma foram as seguintes: “A intencdo é a
solidariedade, compartilhar experiéncias, tirar duvidas, justamente
com o convivio com os nossos filhos. Entao a gente compartilha com as
outras e assim a gente vai se ajudando”. A UMA, nesse caso, ¢ descrita
como uma rede de maes que se apdiam e se solidarizam, mas que
também constroem conhecimento advindo de seu cotidiano de cuidados
e os socializam, ampliando ainda mais o saber pratico. Neste caso,
estamos falando de uma realidade que envolve diferentes saberes. Esta é
outra questao a ser desenvolvida: a UMA como um espaco de construcao
de conhecimento que circula através de uma rede de mulheres.

Nosso primeiro contato, como dito anteriormente, foi via
WhatsApp. Este foi um recurso metodologico na pesquisa em questao,
mas, como pudemos perceber através dos diadlogos, também era utilizado
pelas maes, potencializando a rede de apoio entre elas e por
pesquisadores/pesquisadoras de outras areas de conhecimento.8

Claudia geralmente respondia as mensagens no turno da noite.
Durante o dia ela se dividia entre a rotina terapéutica de assisténcia ao
seu filho e a busca por apoios e convénios em instituicoes publicas e
privadas em prol de beneficios para as criancas portadoras da Sindrome
Congénita do Zika virus, como Vitor (completando seu primeiro ano no
més de novembro de 2016), reafirmando a construcio de uma

8 Esta é uma questao interessante para pensarmos, mas nao sera aprofundada neste artigo.
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identidade. Articulada e ciente da situacao de inimeras maes espalhadas
por todo o estado, ela ressalta:

No6s temos mdes cadastradas em todo o Estado e vivemos as
dificuldades financeiras no dia a dia. Com as doacoes arrecadadas,
vamos ajudar na alimentacdo, vestimenta e empoderamento dessas
mdes que, em alguns casos, ainda ndao sabem como lidar com essa
realidade. (Mensagem de voz recebida por Whatsapp no més de
Maio).

Aqui, a mae fala de outra funcdo da UMA: buscar apoio de
empresas privadas para suprir necessidades materiais de inimeras maes
que nao dispoem de recursos nem para as despesas cotidianas basicas.

Suas falas na midia (jornais televisivos e matérias online), eram
sempre de cunho reivindicativo. Seu discurso e sua praxis nao
corroboravam com a imagem de “coitadinha” (autoclassificacao dada por
Claudia) veiculada pela midia ao falar das mulheres que se encontravam
na mesma situacao que ela. Seu discurso trazia em seu contetido a
consciéncia de que estava falando de direitos e que estava representando
um grupo com reivindicagoes bem especificas:

E um absurdo. Se esta ruim para quem vive na Regido Metropolitana
do Recife imagina para essas mdes que estdo no interior. Ha bebés de
quatro a seis meses que nunca passaram por um neurologista. A
crianca fica convulsionando e nem a cidade da um centro de
reabilitacdo e nem o estado disponibiliza transporte” (Claudia em
entrevista ao G1 no dia 04 de abril durante audiéncia publica na
Assembleia Legislativa de Pernambuco-ALEPE).

Como foi dito anteriormente, as invocacOes dos direitos
reivindicados por esta e outras maes foram percebidas como uma
“maternidade militante” na medida que atrela maternidade e luta por
direitos, mas neste caso em sentido um pouco diferente daquele utilizado
por Alvarez(1988) em seus estudos sobre mulheres politicamente
atuantes, de grupos populares, e também do discutido por Bonetti
(2007; 2009). Baseada em suas pesquisas com mulheres de grupos
populares, Alvarez atrelava a atuacao politica das mulheres em suas
comunidades, a maternidade vendo uma associacdo entre ambas.
Bonetti, por sua vez, ao pesquisar associacoes de mulheres no Recife,
problematizou esse termo que na sua percepcao era limitador, ndo dando
conta da amplitude da luta das mulheres em questao, que extrapolavam,
e muito, a condicao de mae.
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Aqui, o termo "maternidade militante" esta sendo utilizado no
sentido de atrelar a luta das maes ao nascimento de criancas com
microcefalia. Neste caso, em termos de satude e de apoio social, que pode
ser apreendido como uma manifestacao da “cidadania
biologica” (PETRYNA, 1995). O conceito originario de Adriana Petryna
(1995), refere-se a situacao das populacoes pos-Chernobyl. Os cidadaos/
as cidadas que estiveram expostos/expostas a radiacao invocaram
direitos a servicos de satude e apoio social devido aos prejuizos causados
em seus corpos. Fassin (2004) nos ajuda a pensar tais questoes, ao optar
por entender a categoria “cidadania biol6gica” como uma politica de
compaixao onde a doenca se torna razao social, originando redes de
ajuda médicas, empresas privadas e da sociedade civil em geral. As redes
oferecem consultas gratuitas, doacoes, entre outras formas de apoio as
pessoas portadoras de doencas consideradas graves. O sentido de
urgéncia atua como um elemento determinante.

Uma outra categoria importante a ser elucidada, é o que Fassin
(2004) chama de “biolegitimidade”, compreendendo o/a doente como
pertencente ao corpo sofredor, ameacado e advertido a invocar um
reconhecimento politico sobre a sua condiciao; esbate a barreira entre o
fisico e o psiquico, a higienizacao e o social. Neste ponto, pode-se pensar
na constituicao do papel das maes enquanto agentes politicas. Elas, ao se
tornarem maes de criancas com microcefalia, assumem o papel politico
de serem porta-voz de seus/suas filhos/filhas, incapazes de lutar por
seus direitos, pelo menos neste momento. O proprio surgimento da
entidade, a UMA, deve-se a condicao biologica em que seus/suas filhos/
filhas sao diagnosticados/diagnosticadas, condicao esta que nao geraria
outras dinamicas em suas vidas, caso eles/elas nao fossem portadores da
doenca. O corpo estigmatizado, sofredor e em risco da crianca legitima o
lugar de militancia das maes e as imbui deste status social, independente
de suas acoes. O fato da microcefalia ser, neste contexto, decorrente do
surto da Zica a transforma numa questao de saide publica e pais e
estado se tornam automaticamente atores politicos. E nesta perspectiva
que acreditamos que o termo "maternidade militante" faz sentido neste
contexto, mesmo que estejamos falando de mulheres que nao tinham
uma pratica militante, nem engajamento em associacoes de mulheres e
nem eram integrantes do movimento feminista antes do nascimento de
seus filhos.

Mas, faria sentido nos perguntarmos se neste caso a
"maternidade militante" estaria provocando o nascimento de um
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pensamento feminista entre as maes do UMA? Nao temos elementos que
nos permitam fazer tal afirmacao. No entanto, a medida que ocorrem os
encontros e reunioes da UMA, as maes passam a refletir sobre o seu
papel enquanto mulher, mae, esposa, dona de casa, cuidadora. Tais
pensamentos estao presentes quando discutem o futuro de seus/suas
filhos/filhas e também delas mesmas, como podemos perceber na fala de
Claudia, quando diz: “Nés ndo merecemos ficar trancadas em casa a
vida inteira cuidando de um filho, o governo também é responsavel por
isso. Eles vdo ter que nos dar, no futuro, escolas com profissionais
qualificados para atender os nossos filhos também.” (22 de julho,
encontro realizado na Secretaria de Desenvolvimento Social de
Pernambuco). Entre outras coisas, nestes encontros estas maes
comecam a questionar o seu lugar, e a problematizar as convencoes e 0
espaco “destinado” a mulher/mae. Ao se posicionarem contra as
convencoes, buscam desnaturalizar a ideia de mulher enquanto
sinonimos apenas de cuidadoras e donas de casa. Nao estamos propondo
que as falas se caracterizem como um discurso feminista, mas
certamente sao discussdes que passaram a existir a partir de uma
realidade emergente e concreta e que as obriga a pensar em seu lugar de
mae, de mulher e de cidada e neste sentido trata-se sim de um discurso
politico com clara perspectiva feminista, pois questiona o lugar
tradicionalmente associado a mulher e invoca o estado e os pais como
sujeitos também envolvidos e conseqiientemente com responsabilidades
na busca por solucoes a curto, médio e longo prazo.

Claudia, em uma de suas conversas pelo WhatsApp, garante que
sera mae a vida toda e nao fara outra coisa a nao ser exercer esse papel.
O sentido de maternidade, no entanto, ganha outras conotacoes. Ela
atribui ao papel materno um tipo ideal Gnico, que deve ser exercido com
primazia. “Ser mde a vida toda” qualquer outra mulher que tem um
filho serd. Mas Claudia deixou o emprego, nas suas palavras "nao tem
sido esposa” e dedica-se full time a causa da UMA. “Ser mde a vida
toda” configura-se, nesse caso em particular, como uma nova ocupacao
politica acrescida de uma espécie de “profissao” materna, ou de acordo
com o ponto de vista nativo “uma missao materna” nos termos de dom.

Mas, para além de seu lugar politico, as maes buscam sentido
para estarem no lugar que estdao. Para Claudia: “A microcefalia é s6 um
detalhe. Somos felizes do jeito que a vida nos proporcionou ser.”
Descrever o tamanho da cabeca como um detalhe é uma forma de se
contrapor ao estigma e ir além...
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Nossos filhos sdo seres iluminados, nos trazem superacdao, nos fazem
a cada dia sermos melhor. Acredito que se ele ndo tivesse vindo desse
jeito, com o diagnéstico que veio, eu ndao teria evoluido tanto, ndo
teria adquirido tanta maturidade e vivido tantas experiéncias. Eles
nos ajudam na superacado, nas lutas, nos obstdculos, nos guiam e nos
ajudam a contornar as dificuldades. Nada mais que anjos para fazer
tudo isso. Nao é? ( Mensagem de audio enviada no Whatsapp no dia
10 de maio de 2016).

Podemos perceber na fala de Claudia que ela atribui sentido a
sua luta atrelando-a ao sentimento de predestinacido. Ser mae de uma
crianca com microcefalia a coloca em um lugar especial que ira lhe
permitir crescer e melhorar como ser humano. Nesta fala identificamos
elementos de reflexividade sobre a propria realidade. A locucao de
Claudia permite-nos enxergar o plano simbdlico que construiu envolto
na experiéncia da maternidade, atribuindo conhecimento, maturidade,
solidariedade, e construcao de significados que também passam pela
importancia das criancas em suas vidas. E um protagonismo feminino
consciente, pois ao apropriar-se de um discurso de desigualdade e
necessidade, busca contagiar as outras mulheres e deixar claro que estao
todas no “mesmo barco”. Enfim, também faz parte de sua 'missao’ dar
visibilidade a realidade em questao e 'contaminar' outras maes com o
espirito de luta.

A UMA e suas lutas

Com base nas conversas via WhatsApp, encontros, pagina do
Facebook e entrevistas de jornais e revistas dado por Claudia, é possivel
configurar como a UMA tem se organizado. Ela e as outras maes que
compoem a coordenacio tém que dar conta de cumprirem a rotina do
tratamentos dos seus/suas filhos/filhas e de se articularem em redes de
apoio. Como no trecho abaixo extraido da pagina da UMA:

Na manha de hoje a UMA se reuniu com representantes da SEAD —
Superintendéncia Estadual de Apoio a Pessoa com Deficiéncia. Fomos
formalizar os pedidos ainda pendentes do Vem livre acesso
(transporte coletivo), propor um projeto de empregabilidade para as
familias vitimas do Zika, e articular tudo isso para colocar para
funcionar. Agradecemos a Sra. Marinna Duarte, gerente de
promocgdo de politicas para segmentos sociais e ao Sr. Paulo,
Superintendente da SEAD. Também a nossa diretora comercial
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externa da UMA e a nossa Presidente da instituicao Claudia.
(Setembro de 2016).

A entidade, num curto espaco de tempo, se articulou e ganhou
visibilidade na dimensdo ptblica, estabelecendo redes politicas. E
significativo como algumas maes rapidamente se uniram, negociaram e
efetivaram acordos a fim de diminuir as auséncias deixadas pelo Estado
e investir na busca por uma qualidade de vida as familias vitimizadas.

Neste sentido, Claudia “incorpora” (CSORDAS,1994) a
maternidade e exerce as funcbes que tomou como missdao - ser
presidente da UMA e mae de Vitor. Sua lideranca faz com que ela seja
reconhecida pelas participantes da UMA e também ganhe visibilidade na
midia local. E exerce de forma competente seu lugar de porta voz do
grupo:

Ja levamos ao governo questionamentos mais urgentes, como a
melhoria do atendimento no interior, que é precdrio, as vagas nos
hospitais, que sao insuficientes, remédios que ndo sao fornecidos e
vacinas especiais. Somos maes convivendo dia a dia com as
dificuldades, sem muita estrutura, mas com muita boa vontade. O
grupo é grande, e nossa intencdo ndo é bater de frente com o
governo, e sim nos aliarmos para seguirmos lutando pela qualidade

de servicos de saude para nossos filhos. (Em entrevista no dia 22 de
julho).

‘Ser mae de Vitor’ a coloca em um lugar puablico e traz muitos
aprendizados, tanto sobre as politicas publicas (e também sobre o que
estas politicas nao dao conta, ja que ela também fica sabendo das
necessidades de outras maes), como sobre a forma de lidar e dialogar
com o poder publico. Ela ja tinha uma experiéncia na militincia
estudantil, que parece ajudar, mas ao mesmo tempo também tem
aprendido coisas novas, ja que vive um momento novo e desconhecido.

O colo é uma questao interessante para pensar. Nos encontros da
UMA que estive presente, o marido de Claudia sempre a acompanhava e
geralmente ficava com Vitor no colo, com muita naturalidade. No
entanto, nas entrevistas televisivas e nas paginas dos websites, Claudia e
as outras maes da coordenacao sempre aparecem segurando seus/suas
filhos/filhas. Este fato denuncia uma estratégia aprendida ao longo do
tempo. Elas aprenderam quando a presenca da crianca é fundamental e
quando nao é. Aqui também aparece a parceria de alguns companheiros,
que neste momento ocupam o lugar que geralmente é associado a
mulher (cuidar do/da filho/filha), a medida que a mae vai para o lugar
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de ativista politica, que é publico, havendo uma inversao de papéis
convencionais. No momento da visibilidade ptublica, no entanto, é mais
apropriado que a crianca esteja nos bracos da mae, pois reforca o sentido
de dedicacao, apesar da 'militancia’.

Em um dos encontros, o pesquisador aproveitou a oportunidade
e aproximou-se do pai de Vitor, que brincava com o filho no colo, para
estabelecer um didlogo. Pergunta como foi receber o diagndstico que
teria um filho com microcefalia.

At quando a médica mediu, ai eu vi que ndao tinha dado o niuimero que
ela havia dito que seria normal, deu menos de 34. Ai, aquilo ali ja foi
um choque. Puf. O meu futuro fico me imaginando com ele, eu sofri
muito. Ficava tentando imaginar como seria daqui para frente.
Chorei algumas vezes. Mas, quando a gente tem um filho,
independentemente de qualquer situacdo o que prevalece é o amor.
Nada justifica vocé deixar de lutar ou abandonar. O que tem que
predominar sempre é o amor. A familia é importante, ela nos junta e
da liga. Descobri que nao estava so, nao estavamos so. O fato é que
ele esta trazendo desenvolvimento para noés, estamos aprendendo
muito com ele. Vamos continuar lutando por ele. Porque pai e mae é
o nosso maior e melhor cargo. (Em conversa com o marido de Claudia
no dia 22 de julho na SDS).

A narrativa deste pai reforca a ideia da paternidade e
maternidade como cargo, profissao, missao e posiciona ambos 0s papeis
no mesmo patamar. Este discurso nao é reforcado pelo que é dito na
midia e nem por muitas maes que foram ouvidas e que nao contam com
os maridos, ou porque os mesmos foram embora ou porque, mesmo
estando junto, nao participam dos cuidados com a crianca. Mas também
nao € uma voz solitaria. Alguns homens sao participativos, mas a divisao
sexual do trabalho é perceptivel, principalmente quando pensamos no
numero de horas de dedicacao aos cuidados com o/a filho/filha.

A Secretaria de Desenvolvimento Social (SDS) é uma das
instituicoes publicas que da apoio a UMA. Um dos encontros da entidade
aconteceu no auditério desta instituicio e teve um carater
acentuadamente politico. Claudia enfatizava a contribuicao da SDS para
a associacao, desde vans e carros para o deslocamento para a realizacao
de visitas as maes no Agreste e Sertao Pernambucano, até a comunicacao
com outras secretarias, viabilizando estruturas para eventos fora da
capital e ressalta que a UMA, a partir daquele momento tera que prestar
contas junto ao Estado do dinheiro que entra e sai da associacao,
reforcando sua legitimidade e credibilidade junto as demais maes.
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Também cobra maior participacio das mesmas nas manifestacoes
organizadas pela entidade, afirmando que s6 terao chance de serem
atendidas nas suas reivindicacoes se se mantiverem unidas.

Por outro lado, a sua legitimidade como presidente da UMA se
da pelo fato de também ser mae de uma crianca com microcefalia e
sendo assim conhecer todas as dificuldades enfrentadas pelo grupo.
Tanto os problemas econémicos como aqueles que vem da discriminacao
e estigma social.

Vitor tem uma forca muito grande, entdo muito da minha forca vem
dele. Ele é tao amado, por todo lugar que ele passa as pessoas o
tratam com carinho, ele é querido e as pessoas se importam tanto.
Ele precisa e eu exijo uma sociedade mais inclusiva para atender a
necessidade dele hoje com atendimento especializado, e amanha na
alfabetizacado.

Ela reconhece que hia uma deficiéncia muito grande no
reconhecimento e concretizacdo dos direitos por parte das gestoes
municipal e estadual, relativizando o sentido de 'deficiéncia' e
questionando se a mesma nao estaria na propria sociedade, que nao
preve assisténcias para as criancas especiais. Ela conta que sao muitas as
falhas no acompanhamento das maes e dos/das filhos/filhas com
microcefalia. “Muitas vezes o direcionamento é feito apenas para novas
pesquisas, quando na verdade a situacdo ja é real, estamos aqui e
queremos saber quais politicas estdo sendo feitas para auxiliar na
criacao dos nossos filhos”. Retomando a questao de urgéncia, podemos
pensar a partir dessa narrativa sobre as verbas do Estado destinadas as
pesquisas e nao para auxilia-las a dar conta das dificuldades do dia-a-
dia. Na compreensao das familias, o Estado estd considerando mais
urgente o conhecimento cientifico, visando diminuir futuros gastos e
restabelecer o equilibrio da saade publica e nao as suas demandas. A
lider da UMA explica que dentre tantas dificuldades, as principais sao as
superlotacoes nos centros de reabilitacoes e a falta de vacinas especiais
para as criancas, além da precariedade ou inexisténcia do transporte do
interior para realizar o tratamento na capital pernambucana.

“Doeu quando ouvi de uma mae o relato de que muitas vezes o carro
que a trazia do interior ndo passava e o motorista nem avisava. Ela

ficava esperando com o filho todo arrumado para vir ao Recife, as 3
horas, esperando”.
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A presidente da UMA destacou que as maes nao enfrentam
apenas dificuldades para conseguir o atendimento médico para os seus/
suas filhos/filhas. “Muitas sdo abandonadas pelos maridos, tém que
sair do seu emprego para poder cuidar do/da filho/filha.” Além da
questao do Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) do INSS. “Consegui
o BCP depois de um mutirdao”. Para conseguir o beneficio é exigido uma
renda per capita 220 reais. Mas, noticiarios divulgavam que o atual
Presidente designou prioridade e atendimento diferencial para as
familias dos/das “bebés com microcefalia”. Durante nossa conversa no
dia 22 de julho de 2016 na SDS, Claudia aponta o BPC como sendo
essencial, uma vez que “98% das que trabalhavam tiveram que sair do
emprego, deixando de ter uma vida estabilizada. Agora elas tém direito
a um beneficio que ndo é suficiente pra uma mde que precisa comprar
varios remédios, medicamentos de 300 reais.” Neste discurso, se
apropria dos dados divulgados pelos o6rgaos competentes como do
Ministério da Saude ou da Secretaria do Estado de Pernambuco, a fim de
tornar sua reivindicacao precisa e legitima. A apropriacao, por parte das
maes, dos conceitos técnicos da medicina como designacoes de sintomas,
remédios e exames € evidente.

A trajetoria de Claudia passa a ser relacionada diretamente ao
movimento das maes. Nao somente apontando politicas publicas, mas
também enfrentando hostilidades virtuais e presenciais. Conta que no
meio virtual foram criados perfis falsos em redes sociais com fotos reais
de bebés com microcefalia com o objetivo de obter dinheiro. “Outras
paginas chamam nossos filhos de demonios, de miserdveis, falam que
somos a decadéncia do Brasil. Comparam criancas de propagandas
publicitarias com um bebé com microcefalia em estado debilitado, a fim
de denegrir nossa imagem’”.

No més de junho, em decorréncia do nimero de relatos de
desrespeito e preconceitos com as criancas, foi organizada uma passeata
através do grupo do WhatsApp. Ao perguntar para Claudia o que
motivava a passeata, ela diz que maes se queixam do modo como as
pessoas olham para os/as seus/suas bebés: “olham para nossas criancas
como se elas fossem pedintes. Mas queremos somente respeito.”

A coordenadora da UMA narrou ainda que uma mae do grupo foi
constrangida ao tentar tirar a identidade do filho. “Quando ela chegou
ao cartoéorio uma mulher colocou a mao na cabeca da crianca e disse
Jesus, tira o demoénio desse menino.” Ao analisar essas narrativas, fica
claro que as maes da UMA agrupam-se enquanto coletivo nao apenas
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para apoiarem-se com o intuito de lidar com as dificuldades
presenciadas nas suas rotinas e nas dos bebés, mas também para se
posicionarem politicamente e criarem barreiras de protecao contra a
intolerancia sofrida por elas e seus filhos.

Nas palavras de Claudia, “Ou a sociedade se conscientiza ou vai
pagar, porque é crime. Ainda nao acusamos ninguém formalmente em
delegacias. Mas algumas paginas sairam da rede pelo numero de
denuncias”. Enquanto um grupo organizado e institucionalmente
legitimado elas se tornam mais fortes e visiveis para lutarem pelo
reconhecimento social.

Neste ponto, entender a trajetoria de Claudia e suas experiéncias
é fundamental para compreendermos a importancia da UMA para estas
maes que se viram, de um momento para outro, diante de uma
responsabilidade como mae, mas principalmente de um compromisso
como cidadas. A UMA nio atinge todas as maes e ainda encontra-se num
lugar de grande fragilidade. Nao podemos saber qual serd seu futuro,
mas € importante que ganhe visibilidade para que a causa que ela acolhe
nao seja esquecida e perca o pouco que até agora conquistou.

Algumas consideracoes finais

De acordo com Suely Koefes (2001) trajetéria 'é o processo de
configuracdo de uma experiéncia social singular'. Claudia, nossa
personagem, a medida que narra suas experiéncias, nos informa sobre
sua vida e seus posicionamentos diante da maternidade de uma crianca
com microcefalia. Simultaneamente, nos permite visualizar um quadro
complexo, dindmico e contextualizado. Assumir um lugar de lideranca
entre as maes que vivem uma realidade similar a sua nos informa sobre
suas caracteristicas pessoais, mas suas falas, suas reflexdes e suas
praticas estao totalmente imbricadas com um lugar social e um tempo
historico. A microcefalia associada ao Zika € resultado de auséncia de
saneamento basico, da caréncia de politicas publicas e de gestoes
equivocadas e negligentes (Monteiro Costa, 2016). Além disso, o
segmento social mais atingido nos permite reforcar o que os dados
estatisticos ja nos informam: a desigualdade social como um dos nossos
piores problemas.

Para além dos dados objetivos, os relatos de Claudia nos
permitem apreendermos dinamicas sociais que nos falam sobre a
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sociedade em seu sentido amplo e nao apenas na situacao especifica
pesquisada. Algumas delas sao claramente perceptiveis, como por
exemplo, o fato de tratar-se de um wuniverso predominantemente
feminino. O nome da associacao - Uniao de Maes de Anjos - nao deixa
duvidas sobre isso. Mesmo que alguns companheiros, como o de
Claudia, sejam relativamente presentes, ficou claro, durante os
encontros, que esta parceria nao existe na maioria dos casos. A rede
familiar de apoio é predominantemente feminina, geralmente composta
por integrantes da familia extensa, como maes, irmas, sogras, primas e
as vezes, vizinhas. Apesar de nao ter sido evidenciado no trabalho, a
equipe de assisténcia a saude também ¢é majoritariamente composta por
mulheres, reforcando os estudos sobre cuidado, principalmente aqueles
inspirados numa perspectiva feminista, que problematizam a pouca
visibilidade e, consequentemente, o nao reconhecimento desta atividade,
seja no espaco publico seja no ambito do privado (Tronto,
2004;Izquierdo, 2004; Mufioz Terr6on, 2012). Ainda pensando no nome
da associacao, o termo 'Anjos', também nos comunica algumas coisas. As
criancas e seus corpos, apesar de todas as limitacOes fisicas (ou
exatamente por conta delas) sio extremamente ativas nesta rede de
atores e atrizes tecida na 'guerra’, como disse Claudia em um discurso,
contra a invisibilidade. Ora suscitando repulsa, ora solidariedade e
compaixao, sao na verdade as criancas e seus corpos que impulsionam a
sociedade e as familias neste campo de batalhas (de ambos os lados). As
maes se sentem fortalecidas e impulsionadas a lutar pelos direitos de
seus filhos. Certamente muitas delas também se sentem paralisadas
diante de dimensao das dificuldades, mas como disse Claudia “tem que
amar’, pois existe um acordo nao explicitado de que a responsabilidade
é delas, mesmos que as causas sejam decorrentes da negligéncia da
gestdao publica. As ponderacoes sobre urgéncia e prioridades mostram
que trata-se, de fato, de um campo de batalhas por verbas publicas e a
visibilidade das criancas é 'a arma' que as maes dispdoem para
sensibilizar a sociedade civil e o poder publico. No entanto, dependendo
do contexto, as criancas e seus corpos sao estigmatizadas e associadas ao
pecado e ao castigo, como a incorporacao do mal e elas e suas familias
sao rejeitadas e discriminadas.

Um ultimo aspecto que merece ser registrado, apontando para
reflexoes futuras, diz respeito a pluralidade dos contextos e das relacoes.
Spink (2015), inspirada na teoria ator-rede e no principio da simetria
afirma que "o conhecimento e o significado nao sdo uma propriedade
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exclusiva dos seres humanos; siao efeitos ou produtos de redes
heterogéneas de materialidades e socialidades" (Spink, 2015:117).
Acredito que a realidade que estamos estudando, olhada por esta
perspectiva, é bastante fértil para analises tedricas. Ao longo da
construcao do texto foi ficando cada vez mais claro o quanto elementos
diversos incidem ativamente sobre a compreensao dos fatos.
Instituicoes, sangue, pesquisadores/pesquisadoras, fita métrica, carro,
fraldas, maes, pais, criancas, carteira de identidade, beneficio de
prestacao continuada, whatsapp, virus, mosquito, vao se misturando e
moldando e re-moldando as praticas e simultaneamente construindo
seus sentidos e seus significados que sao fluidos e mutaveis. Nesta
perspectiva, é preciso estar atento aos pequenos movimentos e as
mudancas sutis que podem alterar os sentidos atribuidos as
configuracoes temporarias e também contribuir com novas leitura e
novas compreensoes.
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