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Resumo

O presente artigo explora algumas das possibilidades de relagoes
sociais que se desdobram a partir de um fendémeno recente: a
epidemia de Zika de 2014 e o surto da Sindrome Congénita do
Zika Virus. Partindo de dados secundarios produzidos na cidade
de Recife, Pernambuco, mostro como a deficiéncia, enquanto um
marcador social das criancas que nascem com a sindrome, mobi-
liza as mies e cuidadoras a estabelecer redes de solidariedade e de
producido de conhecimento que sio muito especificos do contex-
to de crise vivenciado a partir do surto.

Palavras-chave: Deficiéncia; Sindrome Congénita do Zika Virus;
Redes de solidariedade.

FRAGMENTS OF (MICRO) REALITIES IN RECIFE: DEFICIENCY
AS A MOBILIZING CATEGORY OF RELATIONSHIPS FROM RE-
PORTS OF CONGENITAL ZIKA SYNDROME

Abstract

This paper explores some of the possibilities of social relations
unfolding from a recent phenomenon: the Zika epidemic of 2014
and the outbreak of the Congenital Zika Syndrome. Based on
secondary data produced in the city of Recife, Pernambuco, I
show how disability, as a social marker of children born with the
syndrome, mobilizes mothers and caregivers into establishing
networks of solidarity and knowledge production that are very
specific to the context of crisis experienced from the outbreak.

Keywords: Disability; Congenital Zika Syndrome; Networks of
solidarity.
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Fragmentos de (micro)realidades recifenses

FRAGMENTOS DE (MICRO)REALIDADES RECIFENSES: DEFI-
CIENCIA COMO CATEGORIA MOVILIZADORA DE RELACIO-
NES A PARTIR DE RELATOS DEL SINDROME CONGENITO DEL
VIRUS DEL ZIKA

Resumen

El presente articulo explora algunas de las posibles relaciones
sociales que se desarrollan a partir de un fenémeno reciente: la
epidemia de Zika de 2014 y el brote del Sindrome Congénito del
Virus del Zika. A partir de datos secundarios producidos en la
ciudad de Recife, Pernambuco, muestro como la deficiencia, en
cuanto un marcador social de los recién nacidos con el sindrome,
moviliza a las madres y cuidadoras a establecer redes de solida-
ridad y de produccién de conocimiento que son especificas del
contexto de crisis vivenciado a partir del brote.

Palabras clave: Deficiencia, Sindrome Congénito del Virus del
Zika, Redes de solidaridad.
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INTRODUCAO

O presente trabalho é uma reflexdo
fruto de um momento posterior a
minha defesa de dissertacio de mes-
trado, onde trabalhei com infincia e
deficiéncia como categorias de analise
antropoldgica (Justino 2017), e de um
momento inicial da minha pesquisa de
doutorado, onde me volto para o Reci-
fe (e arredores) como um campo etno-
grafico possivel para o enriquecimento
das categorias de deficiéncia.

Analiso aqui um conjunto de entre-
vistas realizadas em Recife com maes
e cuidadoras de criancas nascidas com
a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV) — chamada de micro pelas in-
terlocutoras em campo — no ambito de
um projeto de pesquisa mais amplo'.
E a partir dos dados contidos nos re-
latos que elaboro aqui uma analise da
deficiéncia enquanto uma categoria
altamente mobilizadora de relacGes
sociais. Argumento que conviver com
a deficiéncia (propria ou de outras
pessoas) estabelece uma densa relagio
de interdependéncia, exercendo uma
poderosa forca gravitacional que atrai
para si os n6s das redes de relagdes so-
ciais. Em um contexto de “normalida-
de”, esses nds estariam distribuidos de
forma diferente, isto é, mais esparsos.
Ressalto que, a principio, adoto a ca-
tegoria de deficiéncia como externa ao
campo, isto ¢, uma categoria antropo-
légica, académica, baseada nos mode-
los sociais da deficiéncia (Diniz 2007,
Mello 2009). A categoria ainda estd em
estagio de elaboracdo e em constante
processo de revisao e adaptagdo frente
a dinamica do campo, onde os dados
apontam para uma realidade etnogra-

fica em que a deficiéncia ainda ¢ uma
categoria em disputa pelas maes e cui-
dadoras, como mostrarei a seguir.

Argumento também que o corpo que
convive com a deficiéncia é plastico,
dinamico, ele se adequa a se acopla a
diversos aparatos e mecanismos téc-
nicos, cientificos, simbélicos, politicos
discursivos etc. Ndo busco afirmar que
s6 o corpo com deficiéncia assume
esse carater, uma vez que também as
cuidadoras estdo em constante pro-
cesso de acoplamento. B a partir de
Haraway (2009) e sua Antropologia
do Ciborgue que penso a deficiéncia
enquanto uma categoria mobilizadora
das relacées sociais. O estar no mundo
nesse contexto desagua em processos
diversos de incorporagio de disposi-
tivos (conhecimentos, praticas, instru-
mentos materiais, etc.) para buscar e
manter o bem-viver.

Em 2015, verificou-se no Nordes-
te brasileiro um aumento gigantesco
dos casos de criancas nascidas com
microcefalia. Na busca pelas causas
deste fenomeno, algumas hipdteses
foram levantadas, como a de uma va-
cina vencida distribuida pelo governo,
por exemplo. No entanto, a hipotese
mais forte e mais aceita atualmente ¢
a que liga os casos a epidemia de Zika,
uma doenca causada por um flavivirus
transmitido pelo Aedes Aegypti , que te-
ria chegado ao Brasil em 2014, durante
a Copa do Mundo de Futebol e se es-
palhado pelo pais no ano seguinte (Di-
niz 2016; Schuler-Faccini ef al. 2016).
Embora a correlacdo entre a Zika e o
surto de microcefalia (agora chamada
de Sindrome Congénita do Zika Vi-
rus) seja a versdo com a qual cientistas
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e médicos trabalham, ela é ainda um
ponto em discussdo no cotidiano das
maes de micro, que € a categoria adota-
da pelas maes dos bebés nascidos com
a sindrome. As formas que a sindrome
assume sao diversas, e, segundo o Mi-
nistério da Saiade (2016):

A ocorréncia de microcefalia, por

si 86, nao significa que ocorram

alteragdes motoras ou mentais.
Criangas com perimetro cefalico
abaixo da média podem ser cog-
nitivamente normais, sobretudo se
a microcefalia for de origem fami-
liar. Contudo, a maioria dos casos
de microcefalia é acompanhada de
alteracbes motoras e cognitivas que
variam de acordo com o grau de
acometimento cerebral. Em geral,
as ctiancas apresentam atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor
com acometimento motor e cogni-
tivo relevante e, em alguns casos, as
func¢oes sensitivas (audicdo e visao)
também sio comprometidas. O
comprometimento cognitivo ocor-
re em cerca de 90% dos casos (:10).

Assim, as crian¢as que nascem com a
sindrome siao submetidas a diversos
tipos de terapias e acompanhamentos
que visam estimular seu desenvolvi-
mento quando a sindrome de fato atin-
ge suas faculdades motoras, cognitivas
e sensoriais. Cabe aqui ainda um alerta
de que a propria SCZV nio estd esta-
belecida, isto é, enquanto construto
biomédico ela passa por diversas revi-
soes a partir do cotidiano das criancas
que nasceram com ela. Sao elementos
em constante mudanca: que terapias
produzem resultados, quais métodos
s20 ou nao eficazes e eficientes, ou
ainda, que medidas usar para medir o
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desenvolvimento e a resposta dessas
criangas ao estimulo. As maes buscam
tensionar esses limites o tempo todo,
como mostro ao longo do texto.

As entrevistas aqui analisadas aconte-
ceram em 2016 e 2017, quando diver-
sas mobiliza¢bes e politicas ja produ-
ziram efeitos nas rotinas das pessoas
envolvidas, constituindo uma extensa
rede terapéutica que € percorrida pelas
maes ¢ cuidados com suas criangas no
colo.

Tendo desenhado esses contextos, si-
nalizo a estrutura desse trabalho como
dividido em dois topicos, além desta
introducido e das consideracdes finais.
No tépico seguinte, discuto a categoria
de deficiéncia e suas potencialidades,
delimitando o marco teérico que adoto
para minhas andlises. Em seguida, ana-
liso os dados construidos nas entrevis-
tas, atentando-me para as duas prin-
cipais dimensoes da minha reflexdo:
a interdependéncia e o acoplamento
enquanto estratégia de sobrevivéncia.

Antes de avancar, contudo, faco um
aparte  metodolégico  necessario.
Como afirmei, trabalhei com dados
secundarios, produzidos por outras
pesquisadoras em variados contextos
e momentos diferentes da pesquisa.
A Etnografia, enquanto parte funda-
mental do desenvolvimento do pen-
samento antropoldgico, como mostra
Peirano (2008), foi constituida por flu-
x0s, transicoes, movimentacoes de um
ponto de origem da pesquisadora, para
aquele da alteridade a ser investigada,
desvendada e conhecida. Neste proces-
so de produgao de conhecimento, mui-
to se valorizou a experiéncia propria,
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isto ¢, em primeira mao, o 7, 0 ver, O vol-
tar e o contar sobre algo. Todavia, qual-
quer bom trabalho etnografico precisa
dialogar com a area, cobrir o que veio
antes, atribuir contexto aos eventos
observados. Trabalhar com dados se-
cundarios ¢, em alguma medida, esta-
cionar nesta etapa, a etapa do dialogo.

Assim, dialogo aqui com diversas es-
tratégias adotadas pelas pesquisadoras
na construcao de seus dados, por vezes
desconhecendo os contextos em que as
perguntas eram feitas, ou as entrevistas
eram arranjadas. B no 4mbito maior, o
do grupo de pesquisa do referido pro-
jeto, que esse contexto vai me impreg-
nando. Eu mergulho em um campo
passado e recortado por outras Oticas
que aos poucos vao me afetando, pro-
vocando-me a pensar. Faco esse aparte
metodolégico justamente para afirmar
que existem diversos limites na minha
andlise e interpretacdo dos dados que
sao impostos pelas circunstiancias da
pesquisa em coletivo. As afirmacdes
que faco neste artigo acerca do contex-
to recifense da microcefalia sdo feitas
com todo o cuidado e parcimonia de
quem estd adentrando em uma nova
etapa de pesquisa.

DEFICIENCIA COMO CATEGORIA
FUNDANTE DE RELAGCOES

A deficiéncia conforme entendo neste
trabalho, é uma categoria construida
socialmente, varidavel no tempo e no
espaco, que ¢ acionada para denominar
um conjunto de pessoas que fogem a
normatividade de corpos e experién-
cias sensoriais, frequentemente asso-
ciada a ideia de funcionalidade. No en-

tanto, a categoria ¢ polissémica, sendo
capturada em um jogo de tensdes que
necessitam de um contexto mais am-
plo para entender sua aplicagao.

Isso ¢ notavel, por exemplo, na traje-
toria dos estudos da deficiéncia, que
sao um conjunto de saberes dedicado
a reflexdo ampliada da existéncia com
deficiéncia nas sociedades do Ocidente
(principalmente). O movimento surgiu
a partir do questionamento do modelo
biomédico da deficiéncia dominante
durante anos no campo da elaboragio
do discurso e das atitudes em relacio
as pessoas com deficiéncia. Se o mo-
delo biomédico propunha uma relacio
de causalidade entre a lesao e a defici-
éncia, individualizando o estatuto e fo-
cando na reabilitacio, cura e correcio
do individuo, o modelo social surgido
dos estudos criticos, caminha por outra
via. Isto ¢, ele coletiviza o estatuto da
deficiéncia ao propor que este é um re-
sultado da interacao do individuo pos-
suidor de uma lesao e a estrutura social
mais ampla que rejeita a diversidade de
corpos (Diniz 2007). Desta interagao,
obtém-se um sistema de opressio ge-
neralizado que engendra desigualdades
e assimetrias na trajetoria de vida das
pessoas (socialmente) marcadas como
tendo alguma deficiéncia. A tal sistema
da-se o nome de capacitismo. Assim,
deslocou-se o foco da opressio do in-
dividuo para uma visao ampla em que
a sociedade enquanto estrutura é que
precisaria se transformar para acolher
a diferenca que até entdo era oprimida
(Mello 2009; Mianes 2010).

O modelo social, neste primeiro mo-
mento, torna-se entdo uma ferramenta
que advoga por uma transformacio
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estrutural que vai permitir que as pes-
soas com deficiéncia sejam plenamen-
te incorporadas socialmente. O mo-
vimento posteriormente estabeleceu
fortes relacdes com o feminismo da
chamada segunda onda que, segundo
Fraser (2009), foi caracterizado pelas
aliancas que estabeleceu com diver-
SOS outros movimentos sociais, como
o movimento LGBT e o movimento
negro, por um lado, e com o capita-
lismo em sua forma liberal, por outro.
Esta alianca nefasta resultaria em uma
captura do feminismo pelo sistema de
producdo e um enfraquecimento, que
abre espaco para diversas criticas e acu-
sacoes vindas das correntes as quais se
aliou, tomando outra forma ao longo
do tempo.

Apesar do contexto conturbado, a
alianca entre o movimento da defici-
éncia e o feminismo trouxe questoes
fundamentais que continuam na pau-
ta das discussdes mais recentes acerca
do modelo social. As principais con-
tribui¢oes foram: 1) a reintrodugio da
dimensao do corpo e do sofrimento na
discussio, trazendo o debate também
para a arena privada sob o mote do
“pessoal ¢ politico”, permitindo enten-
der como a deficiéncia se reflete indi-
vidualmente nas trajetorias pessoais; 2)
uma critica firme ao foco atribuido as
categorias de trabalho e produtividade
nas primeiras elaboracoes do modelo
social, entendendo que estas nao deve-
riam ser categorias fundantes da noc¢ao
de autonomia buscada pelo movimen-
to, em ultima instancia, essa ctitica era
dirigida ao paradigma individualista
de autonomia; 3) algumas categorias
de deficiéncia seriam tdo severas que
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a autonomia (conforme entendida no
ponto anterior) jamais seria uma pos-
sibilidade, as pessoas assim classifica-
das estariam para sempre conectadas
a outros individuos que delas cuidas-
sem, sendo necessaria a discussio da
interdependéncia como uma forma de
construir relagoes e identidades (Justi-
no 2017).

O resultado dessas criticas foi um mo-
delo social da deficiéncia mais embasa-
do e abrangente tanto nas formas que
a categoria poderia se manifestar, con-
siderando agora a diversidade mental e
sensorial da existéncia humana, quanto
das pessoas que estariam implicadas
nesta categoria. O primeiro impacto
critico abalou a rigidez do discurso
biomédico acerca da deficiéncia como
categoria negativa a ser corrigida, e as
elaboracdes subsequentes
plastico o conceito, proporcionando
tor¢oes e novos arranjos de classifi-
cagdo e significacio do mundo. Este
¢ um ponto muito importante para a
analise que aqui proponho, pois argu-
mento que a partir da critica produzida
pelos estudos da deficiéncia, diversas
possibilidades de se entender deficién-
cia foram produzidas, tornando o ter-
mo polissémico e nao mais dependente
do discurso biomédico. O que parece
acontecer no contexto recifense, aqui
analisado, ¢ justamente essa polissemia
em agdo, com as maes acionando ora a
categoria de deficiéncia proposta pela
biomedicina, ora produzindo outro en-
tendimento que busca ressignificar o
que ¢ ter alguma deficiéncia.

tornaram

Entretanto, é ponto pacifico que em-
bora demandem por um reconheci-
mento de suas identidades e de suas
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existéncias como uma forma diversa
de expressio de humanidade, as pes-
soas com deficiéncia ndo abram maio
dos acoplamentos técnicos e cientifi-
cos propostos pela biomedicina (Mello
2009). Ao aderir aos acoplamentos, as
pessoas com deficiéncia estao renego-
ciando a categoria na arena discursiva
onde se constroem 0s conceitos e cot-
pos. Retornarei a este ponto no toépico
seguinte.

Iris Aradjo (2014), ao tratar da defici-
éncia entre os Karitiana, mostra como
a categoria é multipla e construida re-
lacionalmente. A autora mostra como
Osikirip, traduzida para o portugués
como “especiais”, ¢ utilizada na lida
cotidiana com as pessoas que escapam
do espectro da normalidade. A catego-
ria é acionada em dois principais con-
textos, Como mostra a autora: na intet-
face com o Estado branco, que pode
ou nao conceder o Beneficio assisten-
cial a0 idoso e a pessoa com deficiéncia
— BPC a individuos que sdo apontados
como “especiais”. E outro momento
diz respeito as relagdes cosmoldgicas
desenvolvidas com o universo ao redor
dos Karitiana. Nesse espectro de rela-
¢Oes, ser ou estar deficiente é se apro-
ximar do universo da natureza e do in-
visivel, sempre sob o risco de tornar-se
um popopo, um outro que nao estabe-
lece relacGes de parentesco e, portan-
to, abandonou a humanidade. Ter um
parente que se tornou popopo parece ser
um grande temor no interior dessa so-
ciedade, pois denuncia um fracasso de
manter a humanidade dos seus.

Aratjo mostra ao longo de sua etno-
grafia como esses niveis de “especiais”
vao se conectando. Para obter o BPC,

o Karitiana que demanda precisa pas-
sar por avaliacoes médicas que lancam
mao de medicoes de varias ordens para
classificar o sujeito dentro do campo
da normalidade ou, se for esse o caso,
da deficiéncia. Ser “especial” dentro
da sociedade Karitiana niao necessa-
riamente significa ter deficiéncia do
ponto de vista biomédico. Na negocia-
¢do entre o esquema cosmoldgico e as
instituicbes do Estado branco, o con-
ceito se plastifica, torna-se moldavel.
A passagem de osikirip para “especiais”
parece mais transformar a relacio do
que propriamente traduzir o termo de
uma lingua para outra. Assim, o especial
Karitiana nem sempre € o deficiente da
biomedicina.

Da mesma forma, outra gradagao pare-
ce se construir entre as categorias cos-
molégicas dos Karitiana. Se osikirip se
refere as pessoas que, na compara¢io
com a esfera nao-humana de agéncia
do mundo, afastam-se da humanidade,
por um lado; por outro, popopo refere-
-se a um estagio ainda menos humano,
onde mesmo as relagdes de parentesco,
conjunto minimo de relacGes que es-
tao na base da nocio de humanidade
para uma parcela dos povos indigenas,
foram esquecidas ou escapam da com-
preensdo dos sujeitos “especiais”. De
certo modo, ¢ a quebra da interdepen-
déncia que é posta como constituinte
das sociedades amerindias que esta em
questdo quando o individuo se afasta
da humanidade, torna-se osikirip ou po-
popo. E, por isso, os Karitiana parecem
se esforgar para manter suas relagdes
com 0s osikirip, que estariam a meio
caminho de se tornarem outros. Esse
esforco de manter a relacio é uma ten-

Amazén., Rev. Antropol. (Online) 10 (1): 160 - 180, 2018



tativa de manter a humanidade, a inter-
dependéncia estaria na base da nocio
de pessoa Karitiana, conforme abot-
dado pela autora. Essa nocido de inter-
dependéncia seria tanto fundadora de
relagoes, como elemento estratégico de
manutencdo dos seus, isto é, um modo
de lidar com a diferenca se esforcando
para atenua-la e reaproximar o diferen-
te da normalidade.

Do ponto de vista dos estudos da de-
ficiéncia em sociedades ocidentais,
a tendéncia parece ser a da deficién-
cia estabelecendo a interdependéncia
(Mello & Nuernberg 2012). Algumas
categorias de deficiéncia, como as que
afetam mais severamente o corpo, s6
podem ser entendidas em sua interfa-
ce com a alteridade que cuida e que,
muitas vezes, ¢ a ponte do individuo
com deficiéncia a rede mais ampla de
relagoes. Esse ponto de vista é caro as
relagbes que parecem se desenvolver
no contexto recifense da microcefalia,

como abordarei adiante.

Outro elemento que devo trazer a baila
antes de avangar para a minha analise
dos relatos ¢ a no¢io de corpo que pet-
passa meu entendimento de deficiéncia
neste trabalho. O corpo é um campo
de expressao e construcdo de subjeti-
vidades. E atravessado por relagdes de
poder e discursos performativos que
contribuem para o processo de esta-
belecimento da subjetividade dos in-
dividuos (Foucault 1979). Do ponto
de vista de Le Breton (2010), o corpo
¢ um feixe de relacbes sociais, é uma
materializagdo das forgas que estdo em
jogo em todas as interagdes humanas.
E pelo corpo que o humano experi-
menta o mundo, percebe-se cosmolo-
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gicamente ¢ se diferencia fenomenolo-
gicamente do todo a sua volta quando
confrontado relacionalmente. Isto é,
um corpo define-se enquanto tal, fren-
te a outro corpo demandante também
de uma definicdio. McRuer (20006),
por outro lado, vai focar em dois ele-
mentos: 0 cotpo como performance
e a corponormatividade compulséria®
como um discurso de poder que esta-
belece o ideal de corpo a ser performa-
do no contexto ocidental.

A partir deste ponto de vista, existe
um ideal de corpo que nio é mate-
rializavel. O que ocorre é uma cons-
tante tentativa de performar um ideal
e um constante fracasso, que implica
em nova tentativa, em um ciclo que
se repete indefinidamente. Assim, o
discurso hegemonico de corponor-
matividade estabelece aqueles que es-
tdo mais proximos do ideal e aqueles
que de forma alguma tém o potencial
de se adequar, a medida fronteirica do
que seria um corpo produtivo define a
alteridade. Para McRuer, esse discurso
¢ o que esta por tras de toda relagdo
estabelecida no ambito do corpo, seja
ela no campo do sistema de produgio,
seja no campo politico, social, histori-
co, religioso etc. Se o corpo ¢ também
um discurso e o ideal é inalcancéavel, é
preciso entdo que aprendamos a lidar e
viver (com) a diversidade corporal. Os
efeitos dessa analise para esse trabalho
sao os da producio de um corpo que
¢é dinamico, extremamente relacional e
com infinito potencial de transforma-
¢io e performance.

Existe ainda uma aura de mistério acer-
ca da microcefalia advinda do surto de
Zika, o que torna os limites das crian-
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¢as desconhecido para a biomedicina e
para as cuidadoras. E a lida cotidiana
com essas criang¢as que vai estabelecen-
do e atualizando os limites impostos
pela sindrome.

kokok

Portanto, entendo deficiéncia aqui
como uma categoria que abarca o es-
copo politico, social, corporal e produ-
tivo do individuo (entre outras esferas
igualmente relevantes). Ela é plastica,
no sentido que assume formas dife-
rentes a depender do contexto e da
interface em que ¢é acionada. Ela diz
respeito ao corpo, que é a arena de ma-
nifestacdo da subjetividade em nossa
sociedade e nossa primeira plataforma
de interacdo com o mundo. Pelo corpo
a deficiéncia é percebida, iniciando-se
um processo de hipérbole da diferen-
ciacio entre o eu e o outro. O outro
que possui uma deficiéncia ¢ diferente
por ser outro e é diferente por estar em
outro patamar na escala de corponorma-
tividade. Somam-se graus a diferenca.

A interdependéncia faz resvalar em fi-
guras cuidadoras a wdcnla social da de-
ficiéncia. Isto é, o sistema capacitista,
que engendra opressdes em diversos
pontos da trajetéria de uma pessoa
com deficiéncia, afeta sistemicamente
também as mies e cuidadoras que, no
caso dos bebés de micro, sao aquelas
que tém voz para demandar mudan-
¢as ¢ que SA0 as pernas que percor-
rem a rede estabelecida pela Sindrome.
Como veremos no topico seguinte, sao
as maes e avo que lidam com a discri-
minagdo que suas criangas sofrem no
ambito das negocia¢oes e demandas
organizadas por igualdade. A condicio

de interdependéncia funda relagdes em
diversos niveis, mobiliza as redes so-
ciais de formas intrigantes.

DOIS RELATOS RECIFENSES DE MI-
CROCEFALIA

A deficiéncia passou a ser vista como
uma identidade politica, ganhando for-
¢a retorica e potencial revolucionario
que o “simples rétulo” de doenca a ser
curada, ou problema a ser corrigido,
associado as pessoas pelo discurso bio-
médico, nao possufa. Ao se apropriar
da categoria, as pessoas com deficién-
cia estabeleceram novas plataformas
de uma constante luta pela humaniza-
¢do de si mesmas, pelo fim de um siste-
ma de opressao capacitista engendrado
por um entendimento limitado da ex-
periéncia humana.

O contexto da microcefalia que posso
esbogar a partir das entrevistas a que
tive acesso ¢ um exemplo potencial
de varias dessas discussoes acerca dos
modelos da deficiéncia. Ao relatar seus
percursos pela cidade material, simbé-
lica e politica, as mies e avés de crian-
¢as com a sindrome vao mostrando o
leque de relagoes que se abre e se ex-
pande a partir das necessidades que a
sindrome impde para as criangas.

Manuela’, por exemplo, narra como a
deficiéncia de sua crianca transformou
seu relacionamento conjugal, uma
ruptura que se traduziu em abandono
e abalos na sua relacio com a fami-
lia de seu ex-marido. Branca, com 35
anos, foi casada durante 13 com o pai
de Jodo. Em sua gravidez, Manuela foi
acometida por uma infec¢io bacteriana
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que resultou na Sindrome de Guillain
Barré, que lhe traz dificuldades para
lidar sozinha com a rotina de cuida-
dos do bebé. Ainda no hospital, a in-
tetlocutora foi interpelada pelo pai da
crianga, que deu um ultimato: ela de-
veria escolher entre ele e “o demo6nio”
a0 qual havia dado a luz. Este contexto
de violéncia simbolica, psicolégica e
emocional culminou também em uma
experienciacdo visceral de violéncia fi-
sica, onde Manuela acabou por agredir
seu ex-marido. A intetlocutora fez a es-
colha pelo filho, aceitando (consciente-
mente, ou n20) as consequéncias de tal
escolha. O ex-marido lhe abandonou
mudando-se com a familia para Sao
Paulo, ela ndo conhece seu paradeiro.
Simultaneamente a esse abandono e fe-
chamento de parte da sua rede familiar
mais extensa, ter um filho com micro-
cefalia incluiu Manuela em outra rede
de relagoes, onde pessoas que também
conviviam com a sindrome circulavam
para prestar um suporte mutuo. Assim,
outro conjunto de relagdes ¢ fundado a
partir do filho de Manuela, Jodo.

Outro caso é o de Marli e Deborah.
Matli tem 43 anos e é mie de Debo-
rah (que tem 23), sendo avé de Manuel,
bebé nascido com microcefalia. Ambas
sao mulheres negras moradoras de um
bairro periférico do Recife e levam
juntas a rotina de cuidados de Manuel.
Elas mostram como os itinerdrios de
terapia demandam uma negociacio
constante e nao podem ser realizados
a partir de uma no¢ao nuclear de fami-
lia, de isolamento em relacdo a outras
pessoas.

Ao percorrer esses itinerarios tera-
péuticos, outros individuos vdo se in-

Fragmentos de (micro)realidades recifenses

terpondo na rotina, provocando mae
e avo a repensar a condi¢do do bebé.
Essa realidade se reflete diretamente na
forma como as duas interlocutoras en-
tendem a deficiéncia de Manuel.

Matli; a avé da crianga, por exemplo,

conta que
tem pessoas que ja olham ‘meu
deus, mas sdo bonitinhos’. Que as-
sim, eu acho que por ser da vida,
quando um bebé¢, né, gerar a vida,
eu acho que eles acham que eles
sao tronchos, pra qué, o unico
defeito que eles tém ¢é que eles
tem a cabega pequena (..) Mas
eles tém os bracinhos, tem as pet-
ninhas, tem a boquinha, tem o olhi-
nho e, e, as pessoas fantasia, eu
acho, as criangas, porque pesso-
as que ja, assim vocé parece que ta
vendo uma coisa de outro mundo
(transcrigao de entrevista com Mar-
li ¢ Deborah 2016:7, os grifos sio
meus).

E perceptivel o entendimento da avé
acerca de seu neto. Ele é diferente, de
fato. Ele tem a cabeca pequena, uma
das muitas marcas da microcefalia.
Essa diferenca também fica clara no
desenvolvimento da crianca, na sua
forma de se comunicar, de aprender e
de enxergar o mundo ao seu redor etc.
No entanto, Matrli defende que existe
uma idealizacdao do ser crianca que se-
ria um dos fatores que proporciona o
estranhamento de outros em relacio
a0 seu neto, que, afinal, s6 “tem a cabe-
¢a pequena”. Existe uma normalidade
discursiva, imagética, biomédica e do
desenvolvimento em relaciao a crianca
e aquelas que carregam a sindrome nio
estdao alinhadas com essa normalidade.
O bebé ideal, que aprende a falar aos
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poucos, que engatinha e depois anda,
passando a correr e a “trelat”, como
chamam o ato de brincar e aprontar
tipicos da infancia, seria desafiado pela
microcefalia. E essa normalidade, ou
corponormatividade (McRuer 2000),
que Marli desafia ao diminuir os im-
pactos da deficiéncia de seu neto. Ela
esta engajada em um esfor¢o continuo
de esgarcar as nogdes do que ¢é not-
mal, de alargar as classificagbes para
inserir Manuel nesse escopo, o qual ela
nao tem duavidas de que ele pertence.
Do meu ponto de vista, esse ato, que
também pode ser interpretado como
uma inscricdo da corponormativida-
de no corpo de seu neto, provoca um
questionamento das fronteiras rigidas
que estabelecem o que é normal e que
mantém longe qualquer identidade
desviante. Marli nao aceita isso, assim
como nio aceita o tratamento dife-
renciado que o neto recebe, buscando
mostrar como ¢ erronea essa aborda-
gem, uma vez que ¢ uma crianga como
outra qualquer. Ela ndo descarta a cot-
ponormatividade, mas também nao
aceita passivamente a imposicdo de
uma desigualdade estrutural.

As criancas com sindrome repre-
sentam um aspecto perigoso (para a
normalidade) da experiéncia humana
corponormativa: a diversidade. A di-
versidade de corpos aqui é um sina-
lizador de um algo errado que deve
ser corrigido. Nao a toa que a agenda
dessas criangas seja tao preenchida por
compromissos médicos e terapéuticos.
A luta das mies e avo ¢ por um atendi-
mento de qualidade para suas criangas,
buscando reter a0 maximo os aprendi-
zados conquistados com bastante luta.

Do meu ponto de vista, as praticas de
reabilitacdo e estimulacdo passam me-
nos por uma vontade de normalizar
suas crian¢as ¢ mais por uma cons-
tante busca por manter as pequenas
conquistas que a conjuntura permite.
Afinal, como Marli afirma:
¢ 6bvio que eu queria um neto que
andasse, que me chamasse de vo,
que cu levasse pra escola, ¢ claro.
Quem ¢ que nio queria? Ela nio
queria um filho assim. Que cha-
masse ela de mae. O menino tem
dois anos e nao chama ela de mae.
Mas, se Deus deu ele assim, a gente
vai fazer o qué? Aceitar ele do jeito
que ele é (transcricdo da entrevista
com Marli e Deborah 2016:27).

A fala da avé indica certo nivel de
conformacio com a deficiéncia de seu
neto, Manuel. A interlocutora mostra
que ele esta longe do ideal, da imagem
construida de uma crianca aos dois
anos de idade. No entanto, a aceitacio
como conclusio, o “aceitar do jeito que
¢” é o modo que ela parece encontrar
para declarar sua relagao com a crianca.

Manuela também diz algo em um sen-
tido proximo “se Deus mandou ele as-
sim, é porque Ele sabe que eu tenho
capacidade de amar” (transcri¢do da
entrevista com Manuela 2017:2). O
subtexto destas falas é o reconheci-
mento de que a deficiéncia de Manuel e
Jodo apenas os coloca em um patamar
diferenciado de experiéncia da corpo-
ralidade (entre outros aspectos), mas
que isso nao implica ou justifica o tra-
tamento diferenciado, a discriminacio
ou um consequente abandono. Pelo
contrario, o que esta entendido aqui é
que se essa diversidade existe, ela passa
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a ser o que informa a relacdo entre os
individuos, é um direcionador dos afe-
tos, e nao um dissipador.

O que parece existir aqui é um filtro
discursivo pelo qual a categoria de defi-
ciéncia vai ser processada. Explico-me:
a interacdo de Jodo com o Estado se
d4 embasada em uma noc¢io de defi-
ciéncia muito préxima a biomedicina,
onde as instituicdes oferecem servicos
de reabilitacdo, corre¢ao, aproximacio
da norma. Quando as maes entrevista-
das interagem com o Estado, elas ado-
tam essa perspectiva, mas nio parecem
permitir que seja essa a N0¢Ao que Nor-
teia unicamente suas relacGes. Nesse
didlogo, as maes conversam com as
institui¢oes a partir das ideias de de-
senvolvimento que sao partilhados por
esferas externas a0 mundo biomédico
e pedagogico, extrapolando para a lida
cotidiana com as criancas.

No entanto, no didlogo com a familia,
com vizinhos, com outras pessoas na
rua, ou ainda didlogos que ocupam ou-
tros espagos, como os Onibus, a cate-
goria toma outra forma. Ela passa a ser
empoderada, isto ¢, passa a ser levanta-
da como uma bandeira, um motivo de
orgulho, uma identidade que nao deve
ser escondida, simulada, parcialmente
alterada etc. Aceitar a deficiéncia pare-
ce passar por um processo de reelabo-
rac¢do da categoria, como mostra esta
fala de Marli:

a gente vai pra shopping, a gente
vai pra shopping? Vai sim. Vai pra
restaurante? Vai sim. Vai, por que
naor? Temos que incluir nossos fi-
lhos, porque as vezes o preconceito
comega em casa. Eu tinha precon-
ceito, eu acho, com Manuel, porque

Fragmentos de (micro)realidades recifenses

assim, eu nao queria que ninguém
visse Manuel pra ninguém magoar
Manuel. Eu achava né, olhar dife-
rente. Entdo Manuel s6 vivia em
casa. Manuel ia pro médico af ia no
carro. Nao andava de 6nibus. Bem
guardadinho Manuel. E depois que
eu conheci as outras maes eu digo:
‘ndo, ndo sou eu que tenho que
esconder Manuel do povo nio. O
povo que tem que aceitar Manuel
do jeito que ele € (transcricdo da
entrevista com Marli e Deborah
2016:28).

Neste trecho, Marli mostra como des-
construiu uma relacio estabelecida
pelo afastamento com o mundo ex-
terior. Para “proteger” Manuel, ela e
Deborah mantinham a crianca o mais
reclusa possivel. No entanto, ao esta-
belecer relagcbes com outras miaes de
criancas com a sindrome, a intetlocu-
tora reviu suas categorias, entenden-
do que nio ¢é a reclusao que resultaria
em boa vida para seu neto, muito pelo
contrario, ¢ a exposi¢ao que traz acei-
tacdo e a “normalidade”. Manuel passa
a circular pela cidade, andando de 6ni-
bus, sendo carregado nos bragos quan-
do da. As pessoas comegam a vé-lo e,
no discurso de Matli, o estranhamento
cede aos poucos o lugar para a aceita-
¢do e, por vezes, até o carinho. Pode-
-se questionar se o processo ¢ mesmo
tao linear, obviamente. Desconfio que
nao, que diversos momentos sdo con-
comitantes. Marli fala de um conjunto
enorme de individuos com os quais
encontra na rua, buscando construir
uma linearidade no seu discurso para
argumentar em favor de uma aceitacio
pela convivéncia.

A deficiéncia aqui compde uma traje-
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toria muito especifica para o discur-
so de familiares das criangas com a
sindrome. Marli, Deborah e Manuela
afirmam e reafirmam a intensa jot-
nada terapéutica percorrida por elas
desde a gravidez e que nio cessa com
o nascimento da crianga, que estd em
constante risco, a depender do grau de
severidade de sua sindrome. A inten-
sa rotina e, no caso especifico de Ma-
nuela, o abandono parental e a solidao,
abrem espago para que outras relacoes
se estabelecam. Assim, as maes e avd
em questdo foram se aliando a outras
maes ¢ mulheres que lidavam com a
sindrome, construindo saberes e for-
mas de lidar com as instituicoes e as
mazelas cotidianas que uma sociedade
capacitista coloca para a vivéncia com
a deficiéncia.

Existem diversos modos de construir
essa rede. Marli e Deborah, por exem-
plo, frequentam as duas principais
ONGs que lidam com o contexto da
microcefalia: 2 UMA, Unido Mie de
Anjos, surgida ja no contexto da mi-
crocefalia e que busca atender miaes em
diversos pontos do estado de Pernam-
buco; e a AMAR, Alianca das Maes ¢
Familias Raras, que acolheu as maes de
micro depois do surto e age principal-
mente na grande Recife.

Por meio dessas ONGs, as mies con-
seguem doagoes, aconselhamento ju-
ridico, acesso a cursos profissionali-
zantes, trocam conhecimentos e novas
descobertas sobre seus bebés, além de
constituir uma rede de apoio afetivo.
Vera, mae de Marilia, por exemplo, é
uma mae de wicro que mora em Olin-
da, mas se esforca para participar da
rede de mies que se compde a partir

das ONGs. Quando perguntada se faz
bem participar dos eventos e reunides
destas organizacGes, Vera responde
que “ah, faz!l Porque pelo menos 14 a
gente fica conversando com as me-
ninas. Espairece um pouco”. A mae
ainda conta que ficar sozinha a deixa
deprimida, uma vez que sua rotina mu-
dou drasticamente desde o nascimen-
to de Marilia. Se antes ela podia sair,
encontrar pessoas para se divertir, hoje
ela vive por conta do cuidado.

Roseane ¢é outra mae de wicro que tam-
bém se beneficia das redes compostas
a partir das ONGs. Quando foi entre-
vistada, ela havia acabado de ser inseri-
da em um grupo da UMA no aplicati-
vo de trocas de mensagens instantaneas
WhatsApp, e comentava sobre o grupo:
Elas falam sobre as consultas, se
tem um que vomitou af fala... Se
tem um que t4 doente af fala... Se ta
internado. F sempre uma ajudando
a outra. Af se eu tenho alguma du-
vida ja falo com elas, ai me chamam
no privado, af vai.. Bom demais
(transcricao da entrevista de Rose-
ane 2017:34).

Por morar fora da Grande Recife, Ro-
seane ndo conta com toda a estrutura
de circulacio que as mies da capital
tem, podendo, no entanto, fazer uso de
um carro da prefeitura que transporta
um conjunto de maes para as terapias.
A entrada dela no grupo da UMA ¢é
uma possibilidade de compensar as li-
mitacOes dessa rede e se desprender da
necessidade de sé receber respostas e
aconselhamentos pela via biomédica.

Manuela é outro exemplo de como se
construir redes. Ela ndo frequenta ne-
nhuma das ONGs, pois ndo concorda
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com uma série de praticas que sio re-
alizadas no ambito dessas instituicdes,
além de desconfiar fortemente de es-
quemas de corrupcio que estariam em
pleno funcionamento por baixo dos
panos. Isso, em alguma medida, afeta
negativamente sua rotina, limita seu
contato com outras maes de #cro. No
entanto, ela possui relagdes com algu-
mas maes que conheceu nos itinerarios
terapéuticos ¢ com as quais mantém
contato pelo WhatsApp. Além disso,
ela tem uma trelacao de troca e solida-
riedade com Deusdete, mae de Sofia,
que também nasceu com a Sindrome.
Como ja afirmou Mauss (2013), a dadi-
va é um poderoso mecanismo de esta-
belecimento de relacbes, nao podendo
ser subestimada. Assim, quando essas
maes trocam saberes, remédios, instru-
mentos, alimentos, elas estio forjando
poderosos lacos sociais, estabelecendo
uma solidariedade intensa, elas se tor-
nam amigas, confidentes, aliadas na
luta.

A interdependéncia assume novos for-
matos, torna-se mais abrangente, vai
além da relacdo entre maes/cuidadoras
e bebés, mas abrange também as rela-
¢coes entre as maes ¢ cuidadoras tam-
bém. Como afirmei anteriormente, a
deficiéncia das criancas resvala em suas
cuidadoras, sdo elas, neste contexto es-
pecifico, que tem que lidar discursiva
e praticamente com os diversos ruidos
provocados pelas tensdes entre varia-
dos entendimentos da categoria de de-
ficiéncia. Por se tratar de criancas mui-
to novas e as vezes com alto grau de
comprometimento fisico e cognitivo,
as maes e avd acabam por ser porta-
-vozes das demandas infantis. Agen-
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ciadas pela condi¢ao de suas criangas,
as cuidadoras mobilizam recursos de
elaboragdo da realidade como: politi-
cas publicas, centros de reabilitacdo e
até leis anti-discriminacio. Isso resulta
em uma relacao de alta densidade en-
tre cuidadoras e sujeitos do cuidado, ha
uma forga gravitacional a ser conside-
rada aqui. Para onde essas maes e avo
vao, clas levam suas criangas, mesmo
que ndo fisicamente. Essa densa rede
de interdependéncia é pincelada por
Marli no seguinte didlogo:
Soraya: A senhora acha que quando
vai 1a pra AMAR, assim, sozinha,
da uma descansada também, assim,
pra passear um pouco?
Matli: Como? A pessoa fica com
ansiedade (risos). Quando eu me
separo dele.

(transcricao da entrevista com Mar-
li e Deborah 2016:25).

Matli carrega seu neto pra onde quer
que va e a distdncia lhe imp&e senti-
mentos nao desejaveis. No entanto, a
mesma senhora mostra como ¢ im-
portante circular pelos espacos insti-
tucionais, representando as demandas
de seu neto, estabelecendo relacdes
de solidariedade com outras cuidado-
ras. Argumento aqui que a deficiéncia
de suas criancas é mobilizadora de di-
versas relacOes entre pessoas que pro-
vavelmente nem se conheceriam, nio
fosse esse o contexto. A diferenca dos
Karitiana descritos por Aragjo (2014),
que trouxe acima, onde a interdepen-
déncia é ponto de partida e, em casos
de pessoas “especiais”, de manutenc¢ao
da humanidade, a interdependéncia no
contexto recifense surge da deficiéncia
e opera no sentido de permitir circula-
¢io de bens e saberes, de afetos e inte-
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resses na rede que vai sendo estabeleci-
da em todo dos bebés de 7zcro.

Da mesma forma, relaces diversas
com o Estado e seus agentes passam
a ter lugar em uma arena em constan-
te constru¢ao, improvisada a principio
para entender o fenomeno da Zika e
do surto da Sindrome Congénita.

Outro fator digno de nota é o que a
partir de Haraway (2009) entendo por
acoplamentos. A autora, ao falar do ci-
borgue como uma metafora da expe-
riéncia humana, mostra como somos,
em alguma medida, todas ciborgues. F
a variabilidade interna a essa categoria
que denota as diferentes implicacoes
destes acoplamentos.

Os sujeitos em situac¢do de subalterni-
dade acoplam-se para sobreviver e, di-
ferentemente do ciborgue que origina a
metafora, nem sempre esse acoplamen-
to ¢ fisico. No contexto dos estudos da
deficiéncia, acoplar-se é tomar para si
o poder de construir suas proprias ca-
tegorias, é atentar para 0s processos in-
telectuais e politicos que estdo em jogo
e reivindicar para si o protagonismo na
elaboracio de discursos embasadores
dos processos de subjetivacao.

Os acoplamentos também sio da or-
dem dos saberes, como exemplifica
Fabiana Oliveira (2016) em sua disser-
tacdo de mestrado acerca do uso do
canabidiol em criancas com sindromes
refratarias. Neste trabalho, a autora
mostra como existe um vasto conjunto
de saberes que sdo construidos pelas
maes ¢ pais que demandam a legaliza-
¢ao do 6leo rico em canabidiol — CBD,
para que suas filhas e filhos facam uso.
Ao longo do processo de luta por uma

boa vida para as criangas, as maes e
pais leigas estabelecem dialogos pare-
ados com médicos especialistas, com
alto nivel de instrucio.

Em um breve paralelo com o contexto
do Recife, percebo como a interdepen-
déncia opera nos casos trazidos por
Oliveira de modo semelhante. As maes
estabelecem suas redes, trocam medi-
camentos, dicas, contatos, organizam-
-se. Toda uma rede é mobilizada, de
um lado, pela necessidade de se agru-
par e apelar coletivamente para as insti-
tui¢des reguladoras tentando legitimar
a demanda com nimeros, ou seja, ten-
tando dialogar com o Estado em sua
linguagem, produzir ferramentas que
mostrem que as sindromes refratarias
nao sao casos isolados, sio também
individuos que produzem, contribuem
(ou teriam a possibilidade de fazé-lo)*.
E, por outro lado, pelo fato de que sio
as vozes das mies e pais que fardo se-
rem ouvidas as demandas das criancas,
uma vez que, na interface com o Esta-
do, pouco se escuta da voz das peque-
nas. O tempo do Estado é um tempo
outro que nao permite que as institui-
¢bes aprendam com as criangas como
aprendem as cuidadoras.

Manuela, por exemplo, percebe que
seu filho s6 reage bem as sessdes de
fisioterapia quando as profissionais
estdo sem o jaleco ou “bata”. Assim,
muda-se a vestimenta profissional para
adequar a preferéncia do bebé e con-
seguir que ele reaja da melhor forma
20 tratamento. Mariana, mae de Die-
go, é outro exemplo. Durante uma
entrevista concedida as pesquisadoras,
Diego comecgou a chorar, mas antes
disso, Mariana percebeu que ele queria
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defecar. Percebeu pelo toénus do cot-
po, o contato com o bebé. Enquanto
realiza a rotina de massagem, estimulo
e mudanca de posicao para facilitar o
processo para o bebé, ela conta as pes-
quisadoras que esse ¢ um evento coti-
diano, que ela aprendeu a lidar porque
¢ algo que acontece todo dia.

Hsses dois exemplos de saberes cons-
truidos no cotidiano ajudam a pensar
tanto no tipo de conhecimento que a
convivéncia permite obter e circular
na rede de maes, quanto da disposi¢ao
que algumas delas tém que ter para
entender a demanda dos bebés e pro-
por mudangas na estrutura terapéutica,
como ¢ o caso de Manuela.

E nido posso deixar de mencionar
também o trabalho de Paula Lacer-
da (2012) que, embora niao abarque a
questdo da deficiéncia, mostra como
os discursos e a luta politicas das maes
dos “meninos emasculados” de Alta-
mira sio fundamentais na manutencao
de uma identidade, uma relacao e uma
meméria. Continuar na luta mesmo
com todos os vicios do processo juri-
dico é uma etapa crucial do processo
de subjetivacio e manutenc¢ao da iden-
tidade de maie, assim como uma for-
ma de prolongar a vida daqueles que
se foram, tirados do mundo de forma
violenta e precoce, ou que nunca fo-
ram encontrados, permanecendo em
suspensao. O fazer politico ¢ aqui um
acoplamento de sobrevivéncia subjeti-
va. Isto €, é na luta politica dessas maes
que a identidade perdura, sobrevive ao
tempo; as subjetividades delas e das
criancas desaparecidas se mantém no
constante acionamento de seu discurso
nas esferas politica, juridica e social.

Fragmentos de (micro)realidades recifenses

Assim, os acoplamentos assumem uma
faceta simbolica, imaterial que pode
ser de grande valia. O discurso politico
que busca justica ou o saber domés-
tico construido pelas cuidadoras sio
potentes dispositivos que compdem a
estrutura cotidiana. Estrutura esta que
se estabelece e constrdi, em termos das
relagdes sociais, que sao desenvolvidas
no contexto da sindrome e das neces-
sidades criadas a partir dela. Coloco a
faceta simbolica desses acoplamentos
como uma forma de refletir além da
materialidade do ciborgue, e de en-
tender também que se as relacdes so-
ciais permeiam o cotidiano, existem
um conjunto inteiro de relacGes que
s existem e se desdobram a partir da
sindrome, tornando-se também dispo-
sitivos aos quais os individuos aderem
para sobreviver.

No entanto, acoplar-se também assu-
me um sentido fisico, embora nio sem
riscos. Como afirmei anteriormente,
embora as tedricas da deficiéncia bus-
quem descontruir os efeitos praticos e
simbélicos do modelo biomédico da
deficiéncia, elas nio rejeitam os resul-
tados positivos deste modelo, isto ¢, as
tecnologias que facilitam a vida, a mo-
bilidade, a comunica¢io e as experién-
cias de pessoas com deficiéncia.

Marli e Deborah permitem vislumbres
de um perigo que alguns acoplamen-
tos podem representar. A cadeira de
rodas, a sonda, a fralda sao todos ele-
mentos que de certo modo facilitariam
a vida tanto da crianga quanto de suas
cuidadoras. No entanto, todos entram
em confronto com a normatividade e
a expectativa de desenvolvimento das
criangas. Um exemplo é o da locomo-
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¢do. A SCZV pode acarretar em graves
impedimentos locomotores, as criancas
sdo carregadas no colo por suas mies
e avo. Os trajetos sdo longos e cansati-
vos, as criangas vao ficando mais pesa-
das a medida que envelhecem e alguns
aparatos técnicos, como o s/ng’ ja nio
sdo eficientes. Em um dado momento,
Marli e Deborah contam como nao te-
riam problemas em adotar a cadeira de
rodas para Manuel, mas que a expecta-
tiva mesmo ¢ que ele ande. O seguinte
dialogo, no entanto, da um vislumbre
de uma certa resisténcia:

Marli: A gente vai pra cadeira.

Soraya: Entdo cada hora ¢ uma coi-

sa nova, né? (...)

Soraya: Tem que adaptar.

Matli: E. E que eu ndo t6 preparada

pra cadeira nio.

Soraya: E? Eu t6 vendo isso.

Matli: Todo mundo falando “ah

mas ele ¢ muito pesado”. Af eu falo

“até enquanto eu puder carregar

ele, eu t6 carregando”. Que assim,

a cadeira é boa, mas ele ja ¢, se

eles ja sdo tdo acostumados com

muitas coisas, ele vai se acostumar

com a cadeira.

Deborah: Se acomodar

(transcricao da entrevista com Mar-
li e Deborah 2016:8, o grifo ¢ meu).

Do ponto de vista das intetlocutoras,
alguns acoplamentos podem significar
uma perda do desenvolvimento con-
quistado com tanta luta. Elas preci-
sam negociar entre elas e com Manuel
o que funciona e traz beneficios, e o
que ndo funciona ou pode prejudicar
o andamento do conjunto de terapias.
Assim, os aparatos técnicos sao colo-
cados como opgoes, e as agentes ado-
tam as que sao mais estratégicas. Minha

intuicdo ¢ a de que, embora essas maes
e avé entendam a deficiéncia de suas
criancas ¢ a severidade de suas situa-
¢oes, elas se amparam no desconhe-
cimento geral (biomédico e popular)
sobre a sindrome para ndo estabelecer
os limites de suas criancas. Elas estio
sempre conquistando mais, vivendo
mais, superando algum obstaculo em
que eram desacreditadas.

CONSIDERAGOES FINAIS

As histérias de Matli e Deborah, de
Manuela e de Roseane conforme aces-
sadas por esses relatos, mostram a
complexidade de lidar com a deficién-
cia de suas criancas. A intensa relacio
que elas estabelecem com os bebés de
micro inserem-nas em uma intrincada
rede de relagdes politicas, biomédicas,
de parentesco e de solidariedade en-
volvendo maes que compartilham de
condicoes semelhantes; entre desco-
nhecidas que se afeicoam a causa, pes-
quisadoras, entre outras tantas pessoas
que surgem Nos trajetos pessoais ¢ te-
rapéuticos dessas pessoas.

Tal como as mies dos meninos emas-
culados de Altamira acompanhadas por
Lacerda (2012), as maes de wicro tam-
bém estdo a todo momento elaboran-
do sua identidade e posicao enquanto
mies. O discurso politico é um adendo
ao processo de construcdo identitiria
do ser mie, processo este altamente
tensionado pela deficiéncia que en-
gendra outros tipos de relagdes, como
mostrei ao longo deste artigo. Esse fe-
noémeno de construcio e reelaboracio
de uma subjetividade abre portas para
pensar diversos aspectos, como: o que
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¢ ser mie; o que representa ser mae de
uma crianca com deficiéncia; como sio
significadas as conquistas das terapias
e como as expectativas de um futuro
para esses bebés baliza também o pro-
jeto de familia que as maes constroem
para si.

E também potente pensar que no in-
tenso processo de estabelecimento de
redes de apoio, essas mies ¢ cuidado-
ras estejam construindo e mobilizando
saberes que passam ao largo, algumas
vezes, da biomedicina. Elas se empo-
deram e se armam do conhecimento
produzido na lida cotidiana com seus
bebés para adentrar na arena biomédi-
ca em posi¢cdes mais firmes e estabe-
lecidas, fazendo frente aos discursos
biomédicos que insistem em pré-esta-
belecer limites para os bebés nascidos
com a Sindrome Congénita. Assim
como mostra Oliveira (2010), esse sa-
ber doméstico produzido na esfera do
cuidado ¢ um poderoso acoplamento
e aliado no didlogo com as institui¢oes
do Estado gerenciadoras da vida.

Por fim, a categoria de deficiéncia ex-
plode quando adotamos para analise
modelos diferentes daquele provido
pelo discurso biomédico. A categoria
ganha vida e passa a percorrer as re-
des de relacoes sociais se diferencian-
do e metamorfoseando a cada instante.
Assim como mostra Aradjo (2014) no
contexto Karitiana, a deficiéncia nao é
dada e nem fixa, ela ¢ passivel de nego-
ciacio com forgas internas e externas a
sociedade, ela ¢é plastica e performatica,
cosmoldgica e politica. Sdo as agentes
que indicam os caminhos a serem per-
corridos pelos discursos produtores de
subjetividade no contexto da deficién-

Fragmentos de (micro)realidades recifenses

cia.

NOTAS

'O nome do projeto mencionado é Zika
e microcefalia: Um estudo antropolégi-
co sobre os impactos dos diagndsticos e
prognoésticos das malformagdes fetais no
cotidiano de mulheres e suas familias no
estado de Pernambuco. Agradeco as pes-
quisadoras Soraya Fleischer, Raquel Lus-
tosa, Paula Vianna e Fernanda Meira pelo
consentimento em usar do material produ-
zido por elas em campo

*Do ofiginal: compulsory able-bodiedness.
Uso aqui a traducido fornecida por Anahi
Mello no minicurso “Corporalidades dis-
sidentes: introducdo a teoria crip e estudos
sobre a deficiéncia” ofertado na Universi-
dade de Brasilia em 2016.

?Os nomes aqui usados sio ficticios.

*Para uma reflexdo mais aprofundada acer-
ca dos numeros como linguagem e estraté-
gia do Estado, ver a dissertagdao de Isabele
Bachtold (2017).

> O sling é um artefato de pano ou malha
amarrado pelas pontas que permite que se
carregue um bebé junto ao corpo de forma
que os bragos fiquem relativamente livres,
algo semelhante a uma mochila.
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