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RESUMO

Em resposta a epidemia do Zika Virus que espalhou-se pelo Brasil no ano de 2015,
tendo Pernambuco como epicentro, muitas mulheres reelaboraram seus projetos futuros para
priorizarem o0 cuidado com as criangas nascidas, o que ficou conhecido na literatura
biomédica como Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) — uma consequéncia reprodutiva
do virus. Enfermeiras, médicas, assistentes sociais, terapeutas, pesquisadoras, educadoras e
mées tiveram seus caminhos cruzados no ponto comum dos desdobramentos da epidemia no
pais. Neste trabalho, volto minha atencdo especialmente para as narrativas das maes de micro,
como se autodenominam essas mulheres, sobre o cansaco cotidiano provocado pela rotina
intensa nos itinerarios de cuidado com a crianca e também no espaco doméstico. Pode-se
dizer que além de mais afetadas, elas foram as que mais se organizaram e atuaram em
diversos cenarios em favor do bem-estar dos(as) filhos(as) que convivem com a SCZV. Na
antropologia, privilegiei o método narrativo afim de expandir e explorar os significados
possiveis da nocdo de cansaco, categoria amplamente relatada durante o trabalho de campo
realizado entre 2017 e 2019, na grande metropole de Recife — a partir do didlogo e interacdo
com duas equipes de pesquisa. Portanto, a categoria utilizada é uma tentativa de compreender
as complexidades da realidade social da qual fazem parte essas mulheres, nossas

interlocutoras.

Palavras-chaves: Antropologia. Cansaco. Méaes de Micro. Cuidado. Deficiéncia.



ABSTRACT

In response to the Zika Virus epidemic that spread across Brazil in 2015, where
Pernambuco was the epicenter, many women changed their future plans to prioritize the
childcare of kids who were born with, what later became known in biomedical literature as,
Congenital Zika Virus Syndrome (ZIKV), a reproductive consequence of the virus. Nurses,
doctors, social works, therapists, researches, educators and mothers crossed paths in their
journeys in the unfolding of the epidemic in the country. In this study, | focus on the self-
named “maes de micro” (micro mothers) and their experiences regarding their exhausting
daily life caused by intense childcare routine, within a domestic setting. Despite being the
most affected, the “maes de micro” (micro mothers) have organized themselves the most and,
in many situations, are the ones to act for the wellbeing of their children who live with ZIKV,
In anthropology, | chose a narrative methodology in order to explore and expand upon the
different meanings around exhaustion and tiredness - a theme widely mentioned during
fieldwork discussions and interactions with two research teams conducted between 2017 and
2019 in Recife. The aim of studying this theme is to understand the complexities of the social

reality these women, our interlocutors, are living with.

Keywords: Anthropology. Tiredness. Micro Mothers. Care. Deficiency.



RESUMEN

En respuesta a la epidemia del virus del Zika, que se extendio por todo Brasil en 2015,
con Pernambuco como epicentro, muchas mujeres reformaron sus proyectos futuros
priorizando en el cuidado de los nifios recién nacidos con lo que se conocio en la literatura
biomédica como Sindrome Congénito Virus Zika (SCZV): una consecuencia reproductiva del
virus. Enfermeras, médicas, trabajadoras sociales, terapeutas, investigadoras, educadoras y
madres, coincidieron en el punto comdn del desarrollo de la epidemia en el pais. En este
trabajo, dirijo mi atencién especialmente a las narraciones de las madres de micro: como se
Ilaman estas mujeres, sobre el cansancio diario causado por la intensa rutina en los itinerarios
de cuidado con el nifio, y también,en el espacio domeéstico. Se puede decir que, ademas de ser
las més afectadas, fueron las que mas se organizaron y actuaron en diferentes escenarios a
favor del bienestar de los nifios que viven con SCZV. En antropologia, preferi el método
narrativo, para expandir y explorar los posibles significados de la nocion de cansancio. Esta
categoria se encuentra ampliamente relatada durante el trabajo de campo realizado entre 2017
y 2019, en la gran metropoli de Recife, basada en el didlogo y la interaccién junto con dos
equipos de investigacion. Por lo tanto, la categoria utilizada es un intento de comprender las
complejidades de la realidad social de la que forman parte estas mujeres, nuestras

interlocutoras.

Palabras clave: Antropologia. Cansancio. Madres de Micro. Cuidado. Deficiencia.
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1 INTRODUCAO

Os primeiros contatos que tive com o universo da epidemia do virus Zika ocorreram
na passagem do ano de 2015 para 2016, através, principalmente, dos noticiarios crescentes
acerca da epidemia. As matérias que li e assisti, em grande parte, abordavam a circulagdo do
virus em solo brasileiro — cuja transmissdo ocorria pela picada do mosquito Aedes Aegypti — e
sua possivel relacdo com o aumento de notificacbes de recém-nascidos com microcefalia,
dado confirmado em novembro de 2015. Na mesma leva de noticias, destacaram-se aquelas
que proclamavam o “combate ao mosquito”. Outras “orientavam” gestantes a usarem
repelentes, roupas compridas e a cobrirem 0s recipientes expostos a dgua de suas casas a fim
de evitar o contato com o mosquito, o vetor da doenca. Ainda, apareceram noticias que
“aconselhavam” mulheres a ndo engravidarem nesse periodo! Lembro-me da grande comogao
diante da urgéncia do fendmeno e da sensagdo de medo instaurada, principalmente, entre
mulheres em idade reprodutiva.

Em 2016, eu me encontrava na reta final do bacharel em Ciéncias Sociais com
habilitacdo em Antropologia na Universidade de Brasilia. Para 0 ano seguinte, tinha planos de
terminar a licenciatura em Recife, por meio do programa do Enem. Nessa fase, trabalhava
com a temética da Economia Solidaria entre mulheres que migraram, no intuito de “tentar a
vida”, de alguns estados da regido Nordeste para Brasilia e encontraram no Sol Nascente/DF
moradia e na Economia Solidaria uma renda. Tive a oportunidade de desenvolver um trabalho
que considero bastante afetivo e no qual as questdes de género, de classe e de raca me
acompanharam profundamente (ALVES, 2017).

Embora eu tivesse centrado meus esforcos nos estudos nesse segmento da
Antropologia, fui acolhida e orientada pela professora Soraya Fleischer que trabalhava com
estudos no campo da antropologia da salde. Fui inserida em reuniées com outros colegas da
graduacdo e da pés-graduacdo, onde nos encontravamos quinzenalmente para discutirmos
nossos trabalhos. Era uma oportunidade de ler uma variedade de trabalhos, tecer comentarios
e debater. Ao olhar para tras, vejo que meus primeiros contatos com este campo disciplinar
foram previamente desenvolvidos ali e foram importantes para a construcdo deste texto e,
sobretudo, da minha formacdo académica. A época, a professora também iniciava a
coordenacdo da pesquisa “Zika e microcefalia: Um estudo antropologico sobre os impactos
dos diagnosticos e prognosticos das malformacdes fetais no cotidiano de mulheres e suas
familias no estado de Pernambuco” junto a antropdloga e professora do Departamento de

Saude Coletiva Rosamaria Giatti Carneiro e a outras seis estudantes da Universidade de
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Brasilia, Mariah Albuquerque, Beatriz Morais, Thais Sousa, Fernanda Vieira e Lays Lira. Por
mais que eu ndo estivesse inserida no grupo, considero este marco o meu segundo contato,
ainda que bastante timido, com a literatura acerca da epidemia.

Quando apresentei a monografia, no inicio de 2017, ndo tinha certeza sobre dar
continuidade a carreira académica, mas planejava seguir trabalhando com os estudos de
género. Minutos depois da defesa, enquanto me dirigia a secretaria do Departamento para
assinar os papéis de formanda, Soraya me langou a proposta de participar da “segunda
temporada de campo” da pesquisa sobre a “Zika”. A viagem para Recife aconteceria na
companhia de mais outras duas integrantes da pesquisa, Thais Souza e Yasmin Safatle, entre o
final de abril e inicio de maio daquele ano. Ciente do meu planejamento de mudar para a
capital pernambucana no més seguinte, Soraya sugeriu que eu participasse do campo, na
condicdo de assistente de pesquisa: “serd uma Otima oportunidade para vocé conhecer de
perto a antropologia da saude, vai que surge alguma ideia para o mestrado”.

A proposta foi certeira. Apesar de ndo conhecer bem a Antropologia da saude e 0s
estudos sobre deficiéncia, gostava da ideia de me inserir em um campo novo, com uma
proposta nova e diferente da que havia conhecido e aprendido durante a graduacéo - afinal a
epidemia da Zika também era algo bem recente na literatura brasileira. Logo ao me mudar
para Recife, trocamos e-mails sobre a pesquisa e acertamos, com mais detalhes, como o
trabalho de campo aconteceria. Foram-me enviadas orientacfes de campo, sugestdes de textos
e um documentario dirigido por Débora Diniz e produzido por Luciana Brito e Sinara
Gumieri sobre a tematica®. Até aquele periodo, a equipe tinha ido a campo uma vez, em 2016,
e contava com um tomo de pesquisa de 212 péaginas de diarios de pesquisa produzidas por
Lays Venancio, Fernanda Vieira e pela professora. Esse material foi compartilhado comigo
apos a insercdo definitiva na pesquisa, mas a tempo de ler com antecedéncia para integrar a
equipe que faria a segunda temporada da pesquisa.

A epidemia, que até entdo havia conhecido apenas pelos noticiarios, ia sendo
apresentada por outros angulos, em uma linguagem aliada aos direitos humanos e & promocéo
de justica social. Aos poucos, pude me ambientar teoricamente e de forma consonante ao
campo etnografico que se iniciaria a partir dali. De fato, os textos que li me apontaram uma
direcdo nova a respeito do contexto do fenémeno. Diniz e Brito (2016) ressaltaram, por

exemplo, a importancia do “direito ao conhecimento” aquelas que tiveram suas vidas ai
lo, rt do “direit h to” 1 t di nda

! Link disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=m8tOpS515dA
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mais precarizadas pela epidemia. A partir da narrativa de Joselito e Maria Carolina, um casal
que teve a filha diagnosticada com micro, um dos sintomas da Sindrome Congénita do Zika
Virus (SCZV) — nomenclatura adotada em 2016 a respeito do conjunto extenso de sinais além
da microcefalia — as autoras identificaram como a presenca de diagnosticos e prognosticos
incertos interferiram negativamente no planejamento familiar de cuidados com a menina.
Maria Carolina teve Zika durante a gestacdo, mas foi diagnosticada como portadora de uma
“virose”, realidade bastante comum no inicio da circulacdo da epidemia. Apo6s a chegada da
filha e do diagndstico tardio da SCZV, o casal expds situacbes de negligéncia e completo
despreparo dos servicos de salde no atendimento a mée e a crianca. Eles reivindicavam o
direito de conhecer as informacGes, a época escassas, que circulavam entre os médicos e 0s
cientistas sobre a “doenca”, para assim viabilizarem a garantia de uma satide de qualidade a
familia.

Novamente, as imbricacGes de género reapareciam para mim. Intrigava-me a forma
como aquelas primeiras noticias sobre a epidemia foram circuladas e a maneira como o corpo
feminino era marcado por todas elas, por meio de dispositivos morais que acentuavam as
desigualdades nos papéis de género, entregando a responsabilidade dos efeitos da epidemia as
mulheres que gestavam, as que poderiam gestar e aquelas que deram a vida dessa geracao de
criancas (PORTO; MOURA, 2017; CARNEIRO; FLEISCHER, 2017). Ademais, foi em
campo, na escuta de historias sensiveis sobre as consequéncias da epidemia e no partilhar de
perspectivas sobre a complexidade deste contexto, com minhas colegas de pesquisa, que
novas questoes surgiram.

Aguela era também uma nova e desafiadora maneira de estar e me ver em campo. Eu
ainda ndo havia feito pesquisa em instituicbes de salde e pelos itinerarios terapéuticos —
pouco entendia sobre eles. Eu ndo conhecia as interlocutoras da equipe e elas também ndo me
conheciam, tampouco o grupo de trabalho. Eu ainda néo estava habituada com a literatura da
area. Para completar eu ndo sabia me localizar pelos bairros da Grande Recife. InUmeros
desafios iam se apresentando e, ao longo dessa experiéncia, sendo vencidos ou renovados.
Durante uma quinzena de trabalho de campo, desfrutei da oportunidade de visitar mulheres
por suas casas, andar pela cidade, conhecer os bairros, as instituicdes, as ONGs, e por vezes
entrevistar essas mesmas mulheres também.

Foi uma experiéncia de aprendizado muito enriquecedora. Ndo era somente 0 universo
da epidemia que se descortinava frente aos meus sentidos. Por um lado, o campo intensivo me
fez conviver com novos meétodos de pesquisa. Sair de casa, procurar um enderego novo,

encontrar minhas parcerias de pesquisa, apresentar-me as interlocutoras antigas, conhecer
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interlocutoras novas, observar o ritmo de trabalho de minhas colegas, saber ouvir, saber falar,
saber silenciar, planejar a agenda do campo, conversar sobre o dia de campo, trocar
impressOes diversas sobre 0 mesmo evento vivido e, por fim, voltar para casa e escrever
bastante. Por outro lado, era também uma oportunidade de me apresentar melhor a cidade, a
seus contornos, a seus morros altos, ao cheiro de mangue que invadia o0s becos do centro. Era
ver meninos “surfando” em oOnibus. E, ainda, era uma forma de conhecer os deslocamentos,
atravessar pequenas distancias em uma grande quantidade de tempo e procurar entender o
ritmo intenso de uma grande metrépole como é Recife.

Boa parte desses caminhos foram tracados ao lado de mulheres que conheci a partir da
bagagem que foi se avolumando na pesquisa: subindo morro, carregando bolsas, almocando
junto, ajudando na mudanca de uma casa para outra, de um bairro a outro, segurando uma
cadeira de rodas, aconchegando uma crianga no colo e oferecendo uma companhia. Dessa
experiéncia, surgiram reflexdes que, em grande parte, envolviam a forma como os cuidados
na salde eram manejados pelos varios componentes desse contexto e, com maior énfase, pelas
mulheres que se incumbiram dos cuidados para com os filhos, como percebiam a experiéncia
de vida a partir da epidemia e como reorganizavam o cotidiano. Nessas condi¢des, 0 cansago
foi uma categoria bastante levantada pelas mulheres que conhecemos e, com frequéncia,
desmistificava o novo repertorio de cuidados que a geracdo de criancas com micro requeria,
era uma categoria que recuperava a complexidade da vivéncia das mulheres diante da
epidemia. Sobretudo, comunicava uma sobrecarga materna que vinha da falta de preparo
social para lidar com o suporte necessario as pessoas com deficiéncia e relativa a quantidade
de expectativas que uma epidemia sem precedentes causa. Dessa forma, as narrativas sobre o
cansaco também capturavam as emoc¢des envolvidas ndo s6 no ato de cuidar, mas, também,
nos sentimentos gerados em torno do desconhecimento e da incerteza sobre os efeitos do virus
no corpo da crianga e o imediatismo de encontrar estratégias para responder suas demandas de
salde.

Era curioso pensar como a naturalizacdo da responsabilidade exclusiva da mulher pela
contracepgdo e gestacdo, como Porto e Moura (2017) discutiram, seria uma logica
emparelhada a responsabilizacdo pelos cuidados com a crianca diagnosticada inicialmente
com a microcefalia. Por isso, diante de uma miriade de efeitos na vida dessas mulheres,
questBes que se sobressairam, ao meu olhar, como o cansago infindavel que carregavam na
nova rotina com os/as filhos/as, na circulagdo intensa pelos servigos em busca de assisténcia
social e de saude, e a reorganizacdo da vida familiar, social e pessoal, como busco delinear

nesta escrita. O cansaco, portanto, foi uma pista analitica para entender melhor a densidade de
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elementos que envolvem o dia a dia de mulheres, mées e cuidadoras com uma crian¢a com

deficiéncia e uma epidemia que intensifica vulnerabilidades sociais.

1.1 Do trabalho de campo ao tema da pesquisa: notas metodoldgicas

Apols a temporada de campo que participei com a equipe de Brasilia, separei um
tempo para organizar as tantas reflexdes que passavam pela minha cabega. Foram dias
intensos de pesquisa e eu me ative bastante ao papel das emocdes e as sensagdes de cansago
que foram relatadas pelas mulheres que conheci. Neste mesmo periodo, dediquei-me a estudar
para 0 mestrado e cursei algumas aulas de antropologia da saide na UFPE, pela Licenciatura.
O projeto que elaborei para a selecdo do Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia da
UFPE tinha énfase na salide mental das mulheres diante das consequéncias do fenémeno da
Zika em suas vidas. Escrevi o titulo assim: “Maes de micro: uma analise dos efeitos na salde
mental de mulheres que lidam com as especificidades de seus bebés portadores da Sindrome
Congénita do Zika Virus”.

A abordagem que eu pretendia focar com este projeto se relacionava as expressdes de
ansiedade, angustia, inseguranca, medo e cansaco expressados por nossas interlocutoras em
campo. Com isso, instigava-me compreender como o cuidado, categoria centralizadora das
relacBes entrelacadas a epidemia, poderia ser direcionado as mulheres que relatavam um
cansaco demasiado. Do mesmo modo, aprofundaria na analise sobre esta categoria para situar
0s impactos do cansaco, e dos sentimentos que o acompanhavam, na salde mental das
mulheres, mées e cuidadoras.

No periodo da sele¢do do mestrado néo participei da terceira temporada de campo com
a professora Soraya, mas pude revé-la em um evento da UFPE sobre “Cuidados e Zika”.
Nesta ocasido, fui apresentada a equipe “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de
Salde e Gestdo de Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neuroldgicos
Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil” do FAGES — o nucleo de pesquisa de
Familia, Género, Sexualidade e Saude do Departamento. O grupo de pesquisa, coordenado
pelo professor Russell Parry Scott, vinha desenvolvendo a pesquisa em dois eixos: 1) a
pesquisa com mulheres e membros das suas redes familias afetadas pela Zika; 2) dialogo com
gestores de programas e instituicOes e pessoas que ofertavam servigos de prevencdo contra o
virus e cuidado para os afetados. No ano seguinte (2018), com a aprovacgdo e ingresso no

mestrado, aproximei-me melhor do ultimo grupo e tive a oportunidade de trabalhar com uma
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nova equipe de pesquisa, entrando no primeiro eixo da pesquisa sob a orientacdo de Scott.
Também prossegui com a parceria com a equipe de Brasilia.

Para a estrutura da escrita, chamo a equipe da UnB de equipe 1 e a equipe da UFPE de
equipe 2, seguindo uma ordem cronoldgica de minha participacdo nestas pesquisas.? Com a
primeira equipe, conheci um conjunto de mulheres que eram revisitadas quinzenalmente a
cada semestre. A construcdo do material etnografico teve o marco inicial no contato com o
blog “Cabeca e coragdo” — uma plataforma digital coordenada por “maes de micro” onde
escreviam sobre as condi¢fes em que viviam a partir da epidemia com a finalidade de
angariar recursos para a manutencao dos cuidados especificos de cada crianca. Algumas maes
foram contatadas por cartas postais e, em seguida, pelo aplicativo WhatsApp, quando
aceitaram ser visitadas (LIRA, 2017; FLEISCHER e CARNEIRO, 2019). Desde entdo, a
equipe tem acompanhado, nas temporadas de campo e por contato virtual, cerca de quinze
mulheres. Esse acompanhamento se desenvolve em revisitar 0 mesmo grupo de mulheres e
conviver com elas em seus multiplos itinerarios: na circulacdo por bairros da RMR, no
transporte pablico, nas clinicas, nas casas, em reunides e aniversarios — a partir do convite e
agenda de nossas interlocutoras. Tivemos seis temporadas de campo, participei de quatro
delas. Os diéarios de campo produzidos ultrapassaram 2000 péaginas, foram editados,
coletivizados e discutidos entre as integrantes do grupo seguindo um acordo de
confidencializacdo dos dados (FLEISCHER e CARNEIRO, 2019).

Com a segunda equipe, uma filosofia de pesquisa similar tem sido incentivada: as
reunibes com toda a equipe, 0s eventos e seminarios sobre a temética, o trabalho de campo
pelos itinerdrios ja mencionados e o contato continuado através do WhatsApp, em geral
respeitando a agenda dessas maes. Esta equipe iniciou o projeto no contato com duas unidades
de maternidade de Pernambuco. Em seguida, mapeou hospitais, associa¢des, espacos de
assisténcia social e os servicos ofertados de forma geral. Construimos cronogramas de
trabalho, discutimos textos, socializamos cada tema de pesquisa dentro do tema maior da
Zika. Encontramo-nos para ler o material que foi publicado pelos integrantes da pesquisa,
transcrevemos entrevistas realizadas e debatemos sobre o material que dispomos. Também
sistematizamos os dados, organizamos as atividades e atualizamos, com frequéncia, a agenda

de pesquisa coletiva. Importante mencionar as atividades desenvolvidas a partir das oficinas

A pesquisa 1 tem o apoio da Finatec, CNPg, PRO-IC e DAN/UnB e a equipe 2, por sua vez, tem o apoio da
CAPES, CNPq, Decit/SCTIE/MS, e, sob o titulo “Action Ethnography on Care, Disability and Health Policy and
Administration of Public Service for Women and Care takers of Zika virys affected Children in Pernambuco,
Brasil, tem o apoio da FACEPE/Newton Fund.
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de audiovisual com algumas das maes. Este foi um projeto idealizado e dirigido por Parry
Scott e Luciana Lira e contou como produto a realizacdo de curtas-metragens que as maes
produziram: “Mulheres contam as suas historias™3.

Algumas mulheres sdo interlocutoras dos dois grupos de pesquisa, mas ndo todas.
Outras, por exemplo, foram contatos que obtive em saidas de campo individuais. Os diarios
sdo materiais bastante centrais em nossas pesquisas (tanto na primeira, quanta na segunda
pesquisa). O material etnogréfico produzido por cada equipe de pesquisa é confidencial na
medida em que ndo os divulgamos para fora da equipe, parte de um compromisso ético com
nossas interlocutoras. Também utilizamos nomes ficticios na maior parte da producdo de
nossos trabalhos, afim de salvaguardar a identidade dessas familias. Por esse motivo, 0s
nomes das instituicdes frequentadas por essas familias também foram modificados e
substituidas por nomes de cores.

O passo a passo da analise de dados acompanhou o seguinte formato: Li todos os
tomos de diarios e grande parte das entrevistas realizadas pelas equipes e escolhi quatro
interlocutoras com as quais desenvolvi mais contato durante a pesquisa para trabalhar as
narrativas sobre o tema que tenho amadurecido durante esse tempo de pesquisa. A escolha por
trazer quatro das quinze interlocutoras da pesquisa para este texto foi motivada pela
compreensdo de que as historias poderiam ser trabalhadas com mais calma. Nesse sentido,
acredito alcancar uma densidade maior na interpretacdo e descricdo sobre o cansago sobre o
qual me narraram, contrastando ou aproximando-o de sentimentos ambiguos, como de alegria
e ou sofrimento.

Para cada interlocutora, elaborei uma tabela feita a lapis no caderno com dados gerais
como idade, raca, escolaridade, moradia e quantidade de filhos. Nos didrios de campo
selecionei todas as passagens em que apareciam as quatro interlocutoras e passei a limpo na
tabela. Revisitar os diarios de campo foi uma das atividades mais constantes nesse processo.
Ademais, selecionei um material produzido por integrantes da pesquisa no intuito de
compreender como a ideia de cansago era elaborada pelas interlocutoras com quem decidi
trabalhar e por outras com quem dialogamos. Acompanhei também como essa nogdo era
pensada por outras personagens ativas nesse cenario (profissionais de saude, assistentes
sociais, liderangas de ONGSs) na tentativa de enriquecer o debate. Por fim, coloquei essas

tabelas ao lado de outras tabelas em que havia reunido autoras e autores que me interessaram

3 Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=606UyOx8tqs&t=191s
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debater sobre maternidade, cuidados, deficiéncia e itinerarios. Foram comparadas ndo s6 as
narrativas entre as mées, mas também a forma como essas narrativas me aproximava ou me
distanciava dos conceitos e termos utilizados pelas autoras com quem optei trabalhar. Nesse
quadro, também estavam presentes os artigos publicados dentro das Ciéncias Humanas sobre
a epidemia e seus desdobramentos.

O laco entre dois grupos de pesquisas diferentes, mas com temas semelhantes,
permitiu que eu contasse com um denso e rico material de pesquisa. O uso de ambos materiais
teve grandes contribui¢des para pensar o “cansago” em termos de contexto maior. Pouco a
pouco, fui percebendo que o tema se inseria em outras dimensGes da saude, que néo
estritamente mental. Na verdade, a ideia de suplantar categorias como “mente e corpo” me
lancaram a pensar o cansaco de forma estendida, a partir de situacGes cotidianas que
envolviam os impactos emocionais, fisicos e psicologicos de uma rotina marcada pela
centralidade do cuidado com um filho com deficiéncia, mas também com a casa e com a
familia extensa, assim como propusemos (ALVES e SAFATLE, 2019). O cansaco vinha
sendo apresentado como parte integral do cotidiano dessas mulheres, como algo do corpo,
associado as dores na coluna adquiridas nos intensos deslocamentos pelos itinerarios de
salde, por exemplo, e como um cansaco mental relacionado ao estresse, as expectativas e a
pressdo para cumprir a funcdo considerada mais adequada ao perfil de cuidados com as
criancas: a de boa mée e ou cuidadora integral (ALVES, 2020).

Refletir sobre o cansago por essa perspectiva implicava dar atencdo ao meu corpo e
percebé-lo, enquanto pesquisadora, como ferramenta interpretativa da realidade e,
especialmente, do cansaco que cercava as mulheres desta pesquisa. Apoiando-me nessa
assertiva, foi possivel entrar em contato com uma nova dimensdo de aprendizado da qual as
maes de micro estavam constantemente imersas. Segurar a crianga, aninha-la no colo,
presenciar uma reagcdo medicamentosa ou um momento de crise, estranhar e/ou oferecer-lhe
carinho eram etapas que requeriam aproximacdo corporal e emocional por parte da
pesquisadora. Estas etapas eram percebidas, como observou Fleischer (2018), como quesitos
de confianca e respeito as maes. Mesmo porque corpos com deficiéncia — aqueles que
desviam da normatividade corporea e cognitiva socialmente — e, aqui, 0s corpos das criangas
de micro, sdo muitas vezes repelidos, desumanizados e resumidos a lesdo (LIRA; SCOTT,
2020; VALIM, 2018).

A dimenséo do aprendizado com o corpo e com as emogdes no ato de estar, andar e
segurar as criangas durante uma consulta, um almo¢o ou um deslocamento de énibus pela

cidade realcava, portanto, a dinamicidade dos sentidos em relagcdo as formas ndo verbais de
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comunicacgdo. Essa discussdo também foi adensada por Lira, Scott e Meira (2017) a partir da
insercdo em campo das pesquisadoras e do dialogo com duas ONGs nesta mesma tematica.
De acordo com estes, hd uma ampliacdo de sensibilidades no corpo da pesquisadora e do

pesquisador em campo. Como afirmam:

Nas interagbes com mades e bebés de micro, nos envolvemos em trocas corporais,
segurando as criancas, interagindo fisicamente com elas, com as mées e suas bolsas,
que carregam o mundo da casa para rua, com todos os objetos necessarios para
alimentar as criancas, fazer sua higiene, administrar as medicacBes necessarias e
levam a rua para casa, carregando nessas bolsas as doacbes que arrecadam nas
associacOes, desde leite, fralda e cestas basicas (LIRA, SCOTT e MEIRA, 2017, p.
225)

Além da dimensdo do cansago presente na circulacdo dos objetos que as maes
carregam entre a casa e a rua, de um para outro e o contréario, os autores frisaram duas
questdes que nos ajudam a pensar os elementos que compdem a interacdo e o aprendizado.
Por um lado, trouxeram para a discussdo a nogdo de corpo-extensivo, que refletia no modo
como o corpo da mée interage com o corpo do bebé: por uma légica fisica, emocional e
técnica compartilhada. Por outro lado, o corpo compartilhado se estendia a experiéncia da
pesquisadora e suas afetagdes em campo (FAVRET-SAADA, 2005), o que nos permitiria
alargar nossas praticas e conceitos etnograficos. Das trocas desenroladas em campo, ressalto a
importancia de pensar etnograficamente com o corpo e com as emog¢fes como observaram
estas autoras e colegas de pesquisa (SCOTT et. al 2018; FLEISCHER, 2018; VALIM, 2018).
Nesse sentido, a experiéncia por meio do corpo e de suas emoc¢des pode ser considerada uma
fonte proveitosa e estimuladora do conhecimento. Considero que a expressividade através do
corpo € um lugar de subjetividade como muitos autores ja ressaltaram (FOUCAULT, 1975;
ALMEIDA, 2001; MALUF, 2004, CSORDAS, 2011). Assim, este pode ser visto ndo apenas
como uma forma de se relacionar com o mundo, mas de produzir e manifestar possibilidades
de conhecimento sobre ele (CSORDAS, 2011), como nossas interlocutoras também nos
ensinaram durante esta etnografia: na interagdo com as criangas e na formacgéo de um cuidado
especializado.

Portanto, estar sensivel a esse tipo de imersdo e entrega requer uma participagdo além
da que aprendemos com Malinowski a respeito da “observacao participante” (1978). Em face
disso, é preciso questionar e refletir como escrevemos e dirigimos nossas pesquisas e
consequentemente como pensamos, ou melhor, como sentimos nossas teorias € NnOss0S
métodos e como somos afetadas por essas (HOWES, 2011; FAVRET-SAADA, 2005). Do

revisitar-se saem boas “teorias vividas” fundamentais para refinarmos e ampliarmos nossos
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horizontes antropoldgicos, porque, como avaliou a antropologa Mariza Peirano (2008, 2014),
tanto a teoria quanto a etnografia ndo podem ser concebidas separadamente, elas sdo
dialdgicas e dependem uma da outra para “ter sentido”.

Nessa perspectiva, 0 proprio corpo expressa um tipo de imerséo e afetacdo que implica
conhecimento e a reflexividade dessa experiéncia nos aproxima do tipo de relacdo
estabelecida entre lugares interlocutivos distintos e marcados por assimetrias, como € 0 caso
desta pesquisa. Assim, retomo a descricdo que Lira, Scott e Meira realizaram sobre esse
processo. Tratou-se de um:

Enquadramento metodoldgico capaz de possibilitar uma aproximagdo maior com os
sujeitos da pesquisa, bem como promover maior familiaridade com os universos
sociais e simbdlicos que, de outro modo, sdo marcados também por distanciamentos
de experiéncias do grupo em relagdo a nossa propria experiéncia (LIRA, SCOTT e
MEIRA, 2017, p. 220)

Finalmente, a metodologia foi prevista por uma abordagem etnogréfica a partir dos
itinerarios de cuidado (BONET, 2014), e atenta a forma e ao contetdo das narrativas sobre
cansaco (FLEISCHER, 2013). Desse modo, reuniu materiais de um campo etnografico amplo,
e do qual a pesquisa coletiva teve destaque (CARNEIRO e FLEISCHER, 2019). Em ambas
pesquisas, demos énfase a circulacdo das familias envolvidas no contexto da SCZ pelos
itinerarios terapéuticos em busca de atendimentos. Essa circulagdo nos possibilitou observar
os diversos espacos pelos quais essas pessoas Se movem, interagem e organizam suas
experiéncias: em um “sistema aberto de improvisacdes e ao longo da qual a vida ¢ possivel”
(BONET, 2014, p. 336). E por essa via que 0 cansago ganha corpo, emogc&o, historia e sentido.
E a partir dai que pretendo refletir sobre os seus possiveis significados nas trajetdrias de vida

que se fazem, refazem e contam nossas interlocutoras.

1.2 O lugar das narrativas

Na construcdo dessa dissertacdo optei por privilegiar as narrativas que foram ouvidas
por mim e por minhas colegas e meus colegas de pesquisa durante a pesquisa. A narrativa,
nessa perspectiva, ¢ considerada uma ferramenta poderosa de comunicacdo que tem seu
aspecto central, de modo geral, no ato de expor e contar historias. E uma agdo que expressa
conhecimento, experiéncia e que nos fornece possibilidades interpretativas sobre novas
realidades, além de nos ajudar a organizar eventos vividos (MATTINGLY; GARRO, 2000).
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Dentro de uma mesma histéria narrada, diferentes mergulhos podem ser
experimentados. Esses mergulhos dependem da pessoa gque narra a historia, a forma como €
exposta a historia, o cenario em que ela é contada e quem a recebe. Como apontado por Ochs
e Capps (1996), a narrativa estd em construgdo ao ser narrada e, por isso, torna inseparavel o
“eu” do “narrador”. Ha uma rela¢ao hermenéutica entre narrador, ouvinte e audiéncia. Mesmo
que a narrativa ndo se limite a histéria contada, por incluir uma variedade de aspectos
observaveis e ndo observaveis, ela é composta por um conjunto de pontos de vista, tons e
nuances que agregam cenario e valor a esta.

Jerome Bruner (1991) defende a narrativa como um modo de pensamento e como um
veiculo comunicativo que existe sob diferentes formas e se coloca como alimento da vida e
vice-versa. A realidade, para este autor é por si s6 narrativa. Esta, por sua vez, nos oferece
uma forma relevante de organizar nossas experiéncias seja em relagdo ao passado, ao presente
e as projecdes que criamos para o futuro (OCHS; CAPPS, 1996). Nesse sentido, varios sdo 0s
elementos que constituem uma narrativa como tem sido, cada vez mais, observado por
cientistas sociais que se debrucaram sobre a realidade social da medicina e da doenca afim de
dar énfase na fala de pessoas que convivem com o adoecimento (CHRISTER, 1997). Sentidos
e significados podem ser atribuidos e desdobrados (a deficiéncia) a partir da narrativa. Por
isso, os esforcos em retird-la da marginalidade dos estudos clinicos e sociais tém ganhado
novos olhares sobre o campo da saude.

Para Mattingly e Garro (2000), inspiradas pelos escritos de Bruner (1991), a narrativa
pode ser considerada como um modo de pensar que conecta experiéncias particulares a
“entendimentos compartilhados adquiridos” por meio do envolvimento em uma cultura
especifica. Muitas vezes, a narrativa organiza nossa experiéncia de vida no mundo: de onde
viemos, onde estamos, para aonde vamos e para onde podemos (ou néo) ir (MATTINGLY,
1996). O fio que tece uma, duas, ou varias narrativas € constituido por uma pluralidade de
situacbes que acompanha a forma como o sujeito se sente pertencente ao plano social e com
ele interage. E uma maneira de conectar temporalidades ao curso da vida (RICOUER, 1981) e
dar sentido aos acontecimentos em uma trajetoria, que se apresenta, cada vez menos linear e
da qual nenhuma temporalidade é estatica.

A historia é construida como uma possibilidade de organizar e entender experiéncias.
Para Ochs e Capps (1996), a narrativa é inseparavel do self e, por isso, a0 mesmo tempo em
que é construida permite construir algo. Isto implica uma forma de conhecer experiéncias de
outras pessoas e, ainda, nossa propria experiéncia. Trata-se de “versdes da realidade” que

moldam e sdo moldadas a partir de como sentimos e percebemos o0 mundo (e o outro). Para
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Bruner (1991), por exemplo, a construcdo narrativa s6 deve alcancar verossimilhanca com a
realidade, isto porque ela opera como uma construcdo, que como tal, € instavel, volavel e
mutével. Essas versdes da realidade emergem da particularidade de cada individuo em um
contexto proprio, como trabalhado por autoras como Mattingly (2000).

Ao colocar énfase no “eu narrado”, Ochs e Capps (1996) apontam para uma
consciéncia reflexiva que emerge da narrativa e estd presente em todas as culturas. O que ha
de comum nessa consciéncia reflexiva é que a compreensdo da experiéncia se torna
exploravel para todo sujeito que navega em determinada historia, e isso é potente na medida
em que consegue “transportar narradores e audiéncias” para um lugar comum de criacdo ativa
(MATTINGLY e GARRO 2000; OCHS e CAPPS 1996).

Ainda, como apontado por Hyden (1997), em uma revisdo do conceito, a narrativa esta
relacionada a conhecer, aprender e refletir sobre as cotidianidades da vida que dao sentido a
realidade social. A doenca e, aqui, a deficiéncia estariam assim na mesma equagao que a
narrativa, por possibilitar uma nova forma de estar, de perceber e de sentir o mundo, para
além de cria-lo. Ela ndo se resume a uma historia e também néo diz respeito a sua totalidade,
ela pode significar uma de suas partes a serem desdobradas (MATTINGLY'; GARRO, 2000).

Essa aposta narrativa € parte de uma postura mais reflexiva que tem acompanhado as
producdes literarias sobre o tema das doencas cronicas, agudas e das deficiéncias nas ultimas
décadas. Talvez, nada possa ser mais potente do que as narrativas para compreendermos
situacbes que modificam, tencionam e transformam a forma como experienciamos e nos
relacionamos com a vida, com a morte e com o adoecimento (MATTINGLY; GARRO,
2000). E muito embora o campo biomédico dependa da fala de pacientes para investigar
sintomas e diagnosticar doencas, 0 uso da narrativa ndo tem sido colocado em primeiro plano,
como argumentado por tedricos da chamada “virada narrativa” (GOOD e¢ GOOD, 2000;
KLEINMAN, 1988). A visdo classica da biomedicina sobre a doenca, como abordado por
Hyden, estd mais voltada ao corpo bioldgico do que para a experiéncia do individuo em
relacdo a sua propria condicao.

Michael Bury (2001) critica a polaridade em que a doenca e 0s aspectos da vida foram
colocados pela narrativa médica hegemonica, e propde que a medicina seja compreendida
como um sistema cultural que considere as experiéncias de dor e sofrimento apresentadas na
narrativa de pacientes. Assim, a narrativa seria importante para articular as relacdes entre
profissionais de salde e pacientes, de forma a dar énfase a narrativa pouco escutada destes
Gltimos (BURY, 2001).
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As experiéncias da deficiéncia sdo atravessadas por significados atribuidos
socialmente e, nesse aspecto, a narrativa oferece uma forma de “reformular a realidade”
(BRUNER, 1986) a partir das expressdes de sofrimento relacionada a quebra de um ideal de
normalidade. A narrativa se pde como uma forma de valorizar a fala do sujeito e ndo a reduzi-
lo a doenca ou a deficiéncia — uma questdo central para o campo da antropologia da saude.

O uso das narrativas tem ganhado mais alcance e mais reconhecimento porque
possibilita desfrutar, como conceituado por Good (1994), de uma rede de perspectivas. O
papel desempenhado por elas permite elaborarmos e organizarmos textualmente dimensdes da
doenca elaboradas por diferentes atores acerca da doenca, do cuidado, dos processos
terapéuticos e da cura. Elas podem ser importantes a medida que nos colocam em campo de
outra maneira, tornando-se estratégias metodologicas e tedricas para nos engajarmos as
historias que nos afetam, que contamos, que recontamos e que nos recontam enquanto
antropologas. E, como afirmado por Mattingly e Garro (2000), uma forma de ampliarmos
nossa propria perspectiva sobre a antropologia e explorarmos as interfaces entre pessoal e

cultural, parte e todo.

1.3 O contexto da epidemia

Provocada por uma infeccdo do mosquito Aedes Aegypti, 0 mesmo transmissor da
dengue, da chikungunya e da febre amarela, a epidemia do Zika Virus se espalhou
rapidamente pelo Brasil em 2015. A presenca desta arbovirose no pais ocorreu sem
precedentes e acompanhou um quadro exponencial de bebés nascidos com microcefalia. A
epidemia atingiu uma escala de grande proporcdo principalmente quando comparado aos
outros 22 paises que registraram notificacbes da doenca no continente americano
(ABRASCO, 2016). Panico e risco também foram deflagrados com muita velocidade pelos
veiculos de comunicacdo — como movimentado por todo alerta epidémico que atravessava
fronteiras geopoliticas e sociais.

A primeira manifestacdo do virus foi registrada em 1947, no decorrer de estudos que
investigavam a febre amarela em macacos, no oeste do continente africano - na floresta
“Zika” de Uganda. Em 2007, um surto atingiu o sudeste asiatico, em especifico, nas ilhas Yap
da Micronésia. Todavia, a cepa do virus encontrada no Brasil teve mais proximidade com a
encontrada na Polinésia Francesa em 2013 (DINIZ, 2016; DANFA e MORAIS, 2017). Nesta,
por exemplo, foram registrados dezenas de casos de recém-nascidos com alteracOes

neuroldgicas e casos de Sindrome de Guillain-Barré em adultos, por causa da infec¢do do
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virus. Uma das hipdteses sustentadas é que o virus tenha chegado em solo brasileiro na época
da Copa do Mundo de Futebol em 2014, mesmo periodo em que o virus da chikungunya se
manifestava no pais (DINIZ, 2016; WERNECK, 2016).

A doenga era pouco conhecida na literatura cientifica e alarmava gradativamente as
autoridades sanitarias nacionais e internacionais, tanto pela sua rapida propagacédo e,
especialmente, pela sua associacdo com 0 nimero de recém-nascidos com a circunferéncia da
“cabeca pequena” (CARNEIRO e FLEISCHER, 2017; SCOTT et al. 2017). Embora o
mosquito Aedes Aegypti fosse conhecido entre a populacgdo brasileira, principalmente por ser
o principal vetor da dengue, a Zika, retratada inicialmente como uma “dengue fraca” por
clinicos, chegava aos trépicos alargando as demandas dos sistema de salde e de outras
instituicOes e retirando da sombra a precariedade dos servigos.

Confirmada a relacdo entre a infeccdo do virus e a incidéncia de microcefalia, uma
série de medidas para conter a propagacdo do mosquito e a prevencdo da doenca foram
tomadas diante a emergéncia na salde publica mundial e, exponencialmente, no Brasil —
holofote da epidemia. Além da contaminacdo pelo mosquito infectado pelo virus, a doenca
poderia ser transmitida por trocas de fluidos corporais, especialmente em relacfes sexuais.
Em fevereiro de 2016, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) decretou estado de
emergéncia na salde publica de interesse internacional (ESPII). Foi a quarta vez, na
cronologia sanitaria, que o alerta emergencial foi acionado. A Gripe A (H1IN1), em 2009, o
Poliovirus, em 2014, e o Ebola, também em 2014, foram as trés emergéncias declaradas
anteriormente a0 Zika Virus®. A especificidade deste alerta ia de encontro ao
desconhecimento dos sinais e sintomas que 0s bebés diagnosticados com microcefalia iam
apresentando (MATOS, SILVANA e QUADROS, 2018).

Inicialmente a Zika atingiu a regido Nordeste do pais, mas espalhou-se ao longo do
ano de 2016 por todas as unidades federativas, embora continuasse concentrando maior
nimero de casos naguela regido. Conforme ilustrado pelo boletim epidemiolégico do
Ministério da Salde n°. 48, até 15 de outubro de 2016, havia 9.862 casos notificados para
microcefalia, sendo 2063 confirmados, das quais o Nordeste apresentou mais da metade dos
casos (1650) e depois as regides: Sudeste (219), Centro-Oeste (107), Norte (68), Sul (19),
respectivamente. Pernambuco, em meio a esses dados, concentrou o maior numero de

notificagdes da doenca da Zika e de transtornos neurolégicos a ela associados.

4 Como nos relataram muitas maes que recebiam o diagndstico da microcefalia dessa forma.
° Recentemente, em marco de 2020, o Coronavirus SARS-CoV-2 foi o quinto alerta declarado pela OMS.
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As autoridades sanitarias compreendiam o risco que a epidemia representava e sua
potencialidade de circulacdo global (CARVALHO, 2017; DINIZ, 2016). Debatiam, entéo,
estratégias para conter a disseminacdo do virus e estratégias direcionadas ao cuidado da
populacéo afetada. De acordo com a cientista politica Layla Carvalho (2017), & época foram
sugeridas pela OMS trés vertentes de acdo de enfrentamento a epidemia: vigilancia, pesquisa
e resposta. A primeira vertente esteve relacionada a observacdo do indice das vitimas da
epidemia. A segunda vertente tratava da investigacdo da doenca e das consequéncias da
infecgdo e direcionou-se a investigacdo e ao desenvolvimento de tratamento e vacinas. A
terceira e Gltima vertente voltou-se para o combate do vetor, 0 engajamento comunitario e a
protecao dos direitos as mulheres que gestavam naquele periodo.

Diante da atencéo e pressao voltadas ao contexto brasileiro, o pais precisou se apressar
nas medidas de prevencdo a doenca e ao tratamento das pessoas infectadas pelo virus. Foram
protagonizadas, principalmente, acbes de combate ao Aedes Aegypti com base no modelo
quimico-dependente e na responsabilizacdo das vitimas com relacdo a higiene domeéstica —
bastante preconizadas nas propagandas do Ministério da Saude (COSTA, 2016)%. Uma vez
que essas medidas focaram no mosquito e na responsabilidade da populagdo em evitar a
proliferacdo da doenca, distanciaram-se das estratégias sugeridas pela OMS, principalmente
no que tange aos direitos reprodutivos das mulheres afetadas, considerando a transmissao
vertical da mée para o bebé e tendo em vista que a transmissdo do virus também ocorria por
vias sexuais (CARVALHO, 2017).

Ao trazer “histérias vividas, escutadas e sentidas” por mulheres que conheceu durante
a pesquisa em cinco estados do Nordeste, a antropéloga Débora Diniz (2016) aprofundou o
debate sobre os direitos reprodutivos das mulheres vitimas da epidemia, além de ter nos
ajudado com uma cobertura elaborada sobre o comeco da epidemia e suas consequéncias no
pais. Como descreveu, as grandes protagonistas de uma ‘“ameaga global”, como o Zika,
vieram do sertdo nordestino, com poucos recursos na atencdo a saude, sem o poder de escolha

sobre métodos contraceptivos e, tampouco, contavam com o poder de escolher sobre a

6 A erradicacdo do mosquito faz parte de uma agenda politica debatida ha pouco mais de um século (DINIZ,
2016; CARVALHO, 2017). Para Carneiro (2017) o mosquito tem “avessamente mobilizado pessoas, relagdes
sociais, corpos, leis, politicas publicas, direitos, organismos internacionais e nagdes (...) O préprio mosquito, esse
pequeno ser da natureza, foi e tem sido (re)criado pelos estados, desigualdade social, relagcdes de producéo,
cidades desordenadas, atores sociais, microbiologia e epidemiologia. O mosquito infectado opera como epicentro
analitico de muitas diferentes leituras e areas do conhecimento” (CARNEIRO, 2017, p.753).
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interrupcdo da gestacdo. Nesse sentido, a necessidade de discutir justica reprodutiva torna-se
ainda mais inadiavel.

Diniz nos trouxe, ainda, as condi¢fes de habitacdo, saneamento e urbanizagdo a que
foram expostas as inUmeras familias atingidas pelo fenémeno e a relacdo dessas condicGes
com as consequéncias irreversiveis em suas vidas. Para a autora, ndo existiria epidemia, como
a que se desenvolveu no pais, “se o territdrio ndo fosse convidativo a disseminacao rapida:
mosquitos, saneamento precario e uma fragil politica de salde para o enfrentamento da nova
doencga” (DINIZ, 2016, p. 38).

Carvalho (2017) ajudou-nos a pensar a tematica aliada aos marcadores de classe, raca
e género que despontavam o0 cenario. A partir de uma pesquisa realizada na regido
metropolitana de Recife, e do levantamento e analise de declaracbes das autoridades
governamentais nacionais e internacionais a respeito da epidemia da Zika que resultou em sua
tese de doutorado, a autora investigou como foram elaboradas as politicas transnacionais, as
politicas nacionais e as agdes locais, a fim de compreender seus impactos na salde de
mulheres, especificamente, das mulheres negras. Interessava-lhe avaliar como o0 contexto
socioecondémico da populacdo afetada pela doenca se relacionava ao desenho das politicas
adotadas para responder aos seus impactos. Para Carvalho, seria necessaria a compreensdo do
espaco onde epidemias, como a do Zika, estdo mais suscetiveis a acontecer, bem como o
perfil das pessoas que ocupam essas areas e as condicfes ambientais, urbanas e sanitarias
imbricadas. Como afirmou, as mulheres foram as mais afetadas pelo surto por
“desempenharem suas atividades predominantemente em casa” (CARVALHO, 2017, p.143) e
residirem em lugares com pouco saneamento basico, muitas vezes, sem acesso a agua tratada
e a0 esgotamento sanitario.’

Para uma das liderangas ndo governamentais do Recife, a epidemia é consequéncia da
auséncia estatal, como contou-nos, “a microcefalia € uma questdo de vetor publico e deveria
ter sido evitada”. Desta forma, os grupos geralmente afetados “sdo mulheres, né, sempre a
mulher, vitima de uma sociedade hipocrita, sem politicas publicas. Negra, moradora de

periferia que tem 0 esgoto passando dentro da casa”, nos apontou a lideranga em questio.

7 “Estatisticas da OMS apontam que 35 milhes de pessoas no Pais ndo possuem saneamento adequado e 3,8
milhdes ndo tém acesso a agua potavel. O Sistema Nacional de Informacdes sobre Saneamento (SNIS 2015)
estima que 100 milhdes de brasileiros estdo sem acesso a coleta de esgoto. Com a auséncia desses servicos
bésicos, cria-se 0 ambiente perfeito para a proliferagdo do aedes aegypti, mosquito transmissor de doengas como
dengue, zika e chikungunya. Saneamento, além de uma questdo de salde publica, relaciona-se aos direitos
humanos e & questdo ambiental”. Disponivel em: https://www.inbec.com.br/blog/mais-35-milhoes-brasileiros-
nao-possuem-abastecimento-agua-tratada-quase-100-milhoes-nao-tem-acesso-coleta-esgoto



http://www.jb.com.br/ciencia-e-tecnologia/noticias/2017/07/17/the-guardian-relatorio-alerta-para-possivel-retorno-de-surto-do-virus-zika-no-brasil/
https://www.inbec.com.br/blog/mais-35-milhoes-brasileiros-nao-possuem-abastecimento-agua-tratada-quase-100-milhoes-nao-tem-acesso-coleta-esgoto
https://www.inbec.com.br/blog/mais-35-milhoes-brasileiros-nao-possuem-abastecimento-agua-tratada-quase-100-milhoes-nao-tem-acesso-coleta-esgoto
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Narrativas como essa sdo frequentes entre as associacfes de maes que lutam por politicas
sociais para as criancas com micro, elas destacam o qudo desigual foi a exposicdo das
mulheres ao virus (WERNECK, 2016; CARVALHO, 2017).2

A alta incidéncia da epidemia na regido nordestina pode ser explicada, conforme
elaborou Carvalho, em termos de “racismo ambiental™®, o que significa que 0s riscos
ambientais e epidémicos nao atingem a todos de modo geral ou com a mesma proporcao, sdo
os determinantes sociais que favoreciam a proliferacdo do mosquito, como a auséncia dos
recursos sociais em lugares nos quais a maior parte da populacdo é negra (HERCULANO e
PACHECO, 2006). As pessoas afetadas pela epidemia sdo, em boa parte, mulheres jovens,
negras, que tém trajetorias marcadas pelo cansaco na lida com os servigos publicos, e que
dependem estritamente desses servigos para a manutencdo de suas vidas e das de seus
familiares. Refiro-me ao cansaco provocado pela precariedade destes servigos: 0S
deslocamentos dificeis, as filas de atendimento, as burocracias hospitalares e dos servi¢os em
geral. Estes servicos se mostram, com muita frequéncia, inadaptados as demandas da
populacdo que depende deles, e isso se intensifica com os desdobramentos da epidemia.

As antropdlogas Ana Claudia Silva, Silvana Matos e Marion Quadros (2017)
ressaltaram as relagdes que se intensificaram, a partir de entdo, entre Estado, institui¢Oes e
cidaddos diante da urgéncia na salde publica e do contexto de vulnerabilidade
socioeconémica em que foram localizadas as familias atingidas pela epidemia. Elas
descrevem o cendrio como um ‘“fato social total”, no qual uma quantidade de fatos e
significados se ergueram na travessia de um fendmeno isolado para uma teia de relagdes
complexas. Assim, a epidemia e sua relacdo com as criancas que nasceram com diagnosticos
de microcefalia e outras alteracGes congénitas, mobilizou um conjunto extenso de atores e
acOes ao redor do epifenbmeno: os profissionais da saude, cientistas, jornalistas, assistentes
sociais, a industria farmacéutica e a economia familiar (SILVA, MATOS e QUADROS,
2017). Reacendeu também o debate caloroso sobre os direitos reprodutivos, sobre a
eliminacdo do mosquito e sobre a situacdo em que vivem as pessoas com deficiéncia no pais e
suas/seus cuidadoras/es.

Mesmo com todas as articulacOes elaboradas a partir da epidemia, a énfase em suas

consequéncias foi perdendo destaque e se esvaindo das narrativas midiaticas. 1sso acontecia

8 A producdo de dados sobre raca é escassa, principalmente no campo da salide, como lembrado pela autora
Jurema Werneck (2016) e pelo autor Josué Languardia (2004).

® No contexto brasileiro o termo foi adequado recentemente, ressignificando as especificidades do racismo no
pais e consequentemente as condigdes ambientais em que estdo expostas grande parte da populagao negra.
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em meio a crise politica que o pais alavancava com o golpe parlamentar que tirou a presidenta
Dilma Roussef do poder, e em meio aos Jogos Olimpicos que aconteciam no mesmo ano. O
alerta de emergéncia na salde publica internacional durou apenas dez meses, sendo retirado
em novembro de 2016. O Ministério da Salde ainda seguiu com o alerta nacional até maio de
2017, mas desconsiderou, assim como a OMS, a situacdo de emergéncia em que as familias

atingidas foram colocadas pela exposicao ao virus.

14 Uma nova “micro”

De uma condicdo neuroldgica rara no pais, a microcefalia passou a fazer parte do
vocabulario de muitas pessoas que foram convivendo com os efeitos deixados pela epidemia.
Entre o periodo de 2010 a 2014, por exemplo, eram registrados em média 156 casos de
microcefalia por ano no pais. Apenas no ano de 2015, o Ministério da Saude registrou 1247
nascimentos de criancas com a malformacdo congénita (MS, 2016), nimero que aumentou
expressivamente nos ultimos quatro anos.

A microcefalia € resultado de uma méa-formacgdo intracraniana que dificulta o
desenvolvimento do cérebro por completo e torna-se caracteristico quando o tamanho da
circunferéncia da cabeca é menor que o considerado padrdo, de acordo com sexo e idade. A
“micro” foi o primeiro sinal observado por clinicos na utilizagdo do ultrassom em gestantes
ou durante o puerpério, e ficou popularmente conhecida, sendo utilizada em referéncia a
geracdo de criancas que apresentaram quadros de complicacdes neuroldgicas decorrentes da
infeccdo causada pelo virus. Tornou-se, ainda, um substantivo identitario: “maes de micro”,
“bebés de micro”, “clinicas de micro”, “ONGs de micro” e “gera¢do de micro”. (LIRA, 2018;
VALIM, 2018; FLEISCHER, 2018; SCOTT et. al, 2018; ALVES e SAFATLE, 2019;
SCOTT e LIRA, 2020; FLEISCHER, 2020).

No entanto, a condi¢do resultante da infec¢do pelo virus, além de ndo ser conhecida
pela classificacdo biomeédica tradicional de patologias, compunha um dos elementos mais
importantes de uma rede maior de sinais e sintomas. As “fases da micro”, como sugeriu a
antropologa Lays Venancio Lira (2017) em sua monografia sobre as redes de apoio e de
cuidados neste contexto, informam uma cadeia sucessiva de sintomas desconhecidos pela
infeccdo que foram percebidas, principalmente, pelas “mades de micro” a partir de trés
momentos do primeiro ano de vida de seus bebés. Foram apresentadas: a fase do choro, a fase
das crises e a fase da broncoaspiracdo. Primeiramente, essas mées percebiam o choro

incessante e a irritabilidade, depois o inicio de sucessivas crises convulsivas e, em seguida, a
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dificuldade de degluti¢do de alimentos. Como descreveu a autora: “a cada uma dessas fases,
medicamentos eram adicionados aqueles que as criangas ja tomavam — para diminuir a
irritabilidade, para controlar as crises, para ajudar a digestao” (LIRA, 2017, p. 13).

Para incorporar a existéncia de outras manifestagcdes clinicas que surgiam, além da
micro, a biomedicina adotou a nomenclatura da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV).
Uma revisdo analitica de conceito do termo, elaborada por Teixeira et. al (2020), indicou que
as trés principais caracteristicas da sindrome sdo compostas por: calcificagdo intracraniana,
ventriculomegalia (dilatagdo dos ventriculos cerebrais) e volume cerebral diminuido. Estes
atributos resultam em um conjunto variavel de manifestacfes, como € o caso de dificuldades
cognitivas, neuropsicomotoras, oculares, auditivas, visuais, irritabilidade, convulsdes,
disfagia, broncoaspiracdo e problemas musculares. Todo esse conjunto passou a fazer parte de
um quadro amplo da sindrome e foram identificados, sobretudo, no decorrer do convivio
intimo da mde com a crianca, nas avaliacbes médicas, nos exames, nas terapias e na
comunicacdo entre mulheres que experimentavam situacdes semelhantes no cuidado com os
bebés. Assim, as malformacGes congénitas variam de crianca para crianca, mas, em geral,
apresentam um grau elevado de complexidade do qual se tem um conhecimento ainda
limitado (LIRA, 2017). Por isso, h4 necessidade de um acompanhamento multidisciplinar a
essas criancas, além de uma atencdo redobrada e constante. Essas questdes implicaram na
inser¢do de uma agenda intensa de consultas, exames e diversas terapias de reabilitacdo, para
que fossem identificadas e tratadas as sequelas deixadas pelo rastro do virus em seus
organismos.

Dessa forma, as mulheres maes dos “bebés de micro”, passam a recorrer a diversos
tratamentos que passam a ocupar a base de suas agendas também. Nos primeiros trés anos de
vida das criangas, as cuidadoras recorrem a “estimulagdo precoce”, preconizada como 0
principal tratamento dentro dos centros terapéuticos e por profissionais da satde. Esse tipo de
estimulacdo agrega uma diversidade de métodos terapéuticos que visa estimular funcdes
neuropsicomotoras de criancas de zero a trés anos de idade — fase em que o cérebro esta mais
propicio a desenvolver suas func¢Ges cognitivas. Emparelhado a isso, essas mulheres tambeém
iniciam o desenvolvimento de outros procedimentos terapéuticos em casa e/ou repetem nas
criangas as atividades que aprendem com outros profissionais ou em canais do Youtube que
passaram a ter contato. Mesmo em face & panacéia dessa “metodologia da precocidade”, as
mulheres lidam com as “altas” que foram informadas pelos servigos de reabilitacdo, mesmo
que isso ndo equivalesse a melhoria dos sintomas e precisassem recomecar a busca por outras
fontes de terapia (CARNEIRO e FLEISCHER, 2018).



31

A estimulacdo veio acompanhada da necessidade de leites especiais, sondas
endogastricas ou nosograstricas, medicamentos, utensilios terapéuticos e Orteses ortopédicas.
Essas questdes realgaram o impacto financeiro da sindrome na configuracdo familiar desses
grupos. Muitas maes precisaram deixar o trabalho remunerado para exercer os cuidados
imediatos e intensivos as criangas o que diminuiu expressivamente a renda em casa, por
exemplo (ALVES e FLEISCHER, 2019).1° Contudo, ndo se tratou exclusivamente de
impactos financeiros. Foi preciso um novo arranjo familiar para arcar com 0s custos dos
cuidados dessas criangas. Vale chamar a atencdo para a forma como precisaram se organizar
diante do trabalho com outros filhos, com a casa, com a familia extensa, com a igreja, a
vizinhanca e o coletivo de “maes de micro”.

Toda a novidade que a sindrome foi revelando na vida das cuidadoras dessas criancas
foi parte do movimento de conhecer e entender a deficiéncia, além da descoberta do virus.
Assim, essa novidade veio também acompanhada de mudancas que envolvem entender as
particularidades de cada crianga, “seu jeito”, suas necessidades e desejos, como observou a
antropologa Thais Valim (2017). Envolveu lidar com o manejo de remédios e seus efeitos
colaterais; entender como funcionam as terapias e como replica-las e, também, aprender a
lidar com a dificil comunicacdo médica em variados prognosticos.

Soma-se isso a uma articulacdo politica mediada pela organizacdo de mulheres em
grupos de WhatsApp, associacGes e ONGs que formaram frentes de luta para pleitear direitos
as criangas, como descreveu o antropdlogo Parry Scott e suas colegas no artigo “Epidemia de
zika e as articulagdes das médes num campo tensionado entre feminismo, deficiéncia e
cuidados (SCOTT et al, 2017). O acesso as politicas sociais foi mediado, inicialmente, por
duas ONGs: a AMAR uma ONG fundada em agosto de 2013, com o objetivo de dar suporte
as familias e mées de filhos com deficiéncias e sindromes raras — o que incluiu, atualmente, a
SCZV - e a UMA, criada em novembro de 2015 para atender, especificadamente, as vitimas
da epidemia que tiveram filhos com a sindrome. De acordo com estes autores, as necessidades

socioeconbmicas acentuadas pela epidemia foram um ponto de convergéncia para a

10O beneficio de prestacdo continuada (BPC), do qual as pessoas com deficiéncia, cadastradas em programas
sociais, tem "direito", ndo supre todas as necessidades dessas criancas. Para a obtencdo do beneficio é necessario
que a familia comprove uma renda inferior & ¥ do salario minimo, o que, na prética é contraditério se levarmos
em conta, no contexto da SCZ, que 0s gastos com as necessidades dessas criangas ultrapassam o préprio valor do
BPC (um salério minimo). Esse oficio ignora a realidade de muitas cuidadoras que deixam o trabalho
remunerado para disporem de tempo integral ao trabalho do cuidado, ou para darem continuidade aos estudos e
retornarem ao mercado de trabalho remunerado, o que é também uma forma de minar a autonomia dessas
mulheres.
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mobilizacdo politica entre muitas mulheres e as organizages ja existentes, como foi o caso da
AMAR que passou a orientar um grande nimero de maes, avos, irmas que se incumbiram dos
cuidados da crianga com SCZV. A unido dos movimentou foi importante na mediagéo entre
familias e os agentes do Estado, o que permitiu o enfrentamento aos desafios excessivamente
sociais que o universo da deficiéncia escancarava junto as particularidades da SCZV: a
discriminacdo social pela deficiéncia; as barreiras geograficas aos servicos de salde; as
dificuldades com o transporte publico; as barreiras arquitetdnicas; os remédios de alto custo e
0 empreendimento, muitas vezes, violento por parte das pesquisas biomédicas.

Como analisado por Scott et al. (2018), a articulacdo entre o contexto de cuidadoras e
0 contexto de gestores publicos permite uma nova socializacdo por parte dessas mulheres, a
partir da interacdo entre eles, fosse pelas reuniGes presenciais com 0s grupos ou pelas
conversas do WhatsApp. Em outro artigo, Lira, Scott e Meira apontam a interacdo das redes
compostas por mulheres “como espaco de sociabilidade e troca de informagdes” (LIRA,
SCOTT e MEIRA, 2017, p.209). Ainda segundo as autoras, “esses grupos de maes fazem
parte da importante rede que se articulou para enfrentar os efeitos da SCZ”, como também
procurei dar énfase.

Estas mulheres passaram a enxergar, na participacdo ativa pela busca por saude,
transporte, previdéncia e outros direitos, uma poténcia politica de longo alcance em suas
trajetérias. Na pratica, esse movimento de reconhecer como legitima a luta de uma mée com
uma crianga que apresenta especificidades, culminava em novas perspectivas sobre
agenciamento e empoderamento feminino, a partir do reconhecimento de que essas mulheres
atuavam, cada vez mais, na busca por cidadania dentro do referente quadro de atuacéo politica
(LUSTOSA, 2020).

Por fim, todas as novas adaptacOes requeriam muito da disponibilidade dessas
cuidadoras, que, agora, manejavam seu tempo em volta do cuidado exclusivo aos filhos que
convivem com o “tempo incerto” e ainda desconhecido da sindrome (WILLIAMSON, 2018).
Precisaram, ainda, lidar com toda a sobrecarga emocional e fisica que vinha da quantidade de
responsabilidades que assumiram em beneficio da qualidade de vida de suas criangas, no
largo processo de cidadanizagéo.

E na multiplicidade de tarefas empenhadas por essas mulheres que nos colocamos
diante da urgéncia em entendermos o cansago enquanto categoria interpretativa, em torno de
suas experiéncias diante do diagnostico dos filhos, e consequentemente, relacionado aos
cuidados imediatos e intensivos. A manifestagdo do cansaco pode ser compreendida como

uma particularidade deste contexto, a0 mesmo passo que pode ser pensada a partir das
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trajetdrias dessas pessoas, seus itinerarios agora pautados pelos cuidados e pela luta, e
reiterado a um contexto mais amplo, como veremos a frente. Ele aparece nas narrativas de
nossas interlocutoras, como categoria que orienta as experiéncias das cuidadoras nos
itinerarios e servicos espalhados pela cidade e recai numa ideia de supervalorizagdo do
cuidado com os filhos.

Assim, observamos o aumento de narrativas em torno da exaustao “fisico-moral” que
essas mulheres mées experienciam enquanto principais responsaveis pelos cuidados com a
crianga que convive com a SCZV. A quantidade de esforcos empreendidos na trajetoria das
“maes de micro” evidenciam sensac¢des do cansago que sentem cotidianamente. Um cansago
que agrega muitos sentidos e, a priori, revela-se intermindvel — sendo manifestado tanto em
estados fisicos, emocionais, psiquicos, ou ainda “fisico-moral”, como nos parece descrever os
estudos de Duarte (1994) ao evocar a aproximacdo entre facetas fisico, mental e moral da
experiéncia humana. Nesse sentido, provoca-nos compreender, a partir da perspectiva
antropoldgica, como a salude materna € pensada nesses termos e como 0s impactos da
epidemia reverberam nesses corpos.

O cansaco é uma categoria émica utilizada para compreender em que condi¢Bes 0s
cuidados prestados, por mulheres, sdéo manejados. A categoria se ergue na ideia de uma rotina
intensa, cheia de arranjos, com excessivas responsabilidades e sem grandes possibilidades de
divisdo de tarefas. Desta maneira, € uma categoria aliada a nocdo de sobrecarga, em um
contexto marcado por mulheres que ocupam diversas funces e interagem com multiplos
atores, agentes e instituicGes relacionadas ao contexto de salde dos/as filhos/as. Esta
associado aos significados atribuidos ao trabalho que é ser mde de uma crianca com
especificidades na sociedade moderna e na valorizacdo que 0 cansaco carrega como imagem
do esforco laboral — ja que hd uma atmosfera moral que tende a colocar mulheres,
principalmente as que se encontram em situacdo de vulnerabilidade social, numa posic¢éo de
constante vigilancia e controle sobre como exercem a maternidade e os cuidados de seus
filhos e filhas.

1.5  Organizando a dissertacao

Assim, o interesse maior dessa dissertacdo parte de uma busca interpretativa sobre os
significados do cansaco e suas implicacOes para a saude das mulheres, vitimas da epidemia,
que tiveram filhos com a SCZV. Pretendo ampliar a discusséo sobre as sensa¢cfes de cansaco

envolvidas nos valores atribuidos a maternidade especifica do contexto, aos deslocamentos de
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luta e aos significados possiveis a respeito do cansaco eminente, no que diz respeito a
experiéncia de nossas interlocutoras e a revisdo da literatura sobre o termo. O objetivo
principal é explorar como o cansaco é explicado em cada etapa dessa trajetdria, afim de
entender o que o ele revela sobre a realidade dos cuidados prestados pelas maes de micro,
sobretudo em suas perspectivas.

Ja que optei por investir no método narrativo, no inicio de cada sessdo procurei
trabalhar com as histdrias que ouvi ou que li a respeito de nossas interlocutoras com a
intengdo de captar detalhes, contextos e contelildos com parciménia. Em cada sesséo apresento
uma interlocutora com mais densidade e aproveitamento das narrativas etnogréaficas. Foi uma
maneira que encontrei de tracar um caminho interpretativo sobre as questdes mais acionadas
em campo e na literatura que revisei. Boa parte desse intuito nasceu da experiéncia com o
blog “Microhistérias”, em que a coordenadora da equipe 1 nos incentivava a escrever
historias curtas, mas potentes para manter viva as historias que ouvimos em campo a partir de
uma mirada antropoldgica e para além dos muros da academia®®.

A dissertacdo, portanto, encontra-se dividida em trés sessées. No primeiro capitulo,
tratei da experiéncia de Augusta em relacdo a maternidade de Naué. Procurei trabalhar uma
revisao sobre maternidade aliada aos cuidados de criangas com deficiéncia, afim de entender
como a posicdo da mae é superestimada em relacdo ao cuidado e a protecdo da crianca. Em
relacdo a divisdo desta sessdo, no primeiro momento, concentro-me em levantar algumas
questBes de como a maternidade esteve articulada a outros contextos desde a década de 1970,
no intuito de compreender como essas proposi¢cdes nos ajudam a pensar a maternidade de
pessoas com deficiéncia em um contexto bastante especifico que é o das criancas que
convivem com o diagnostico da SCZV. E no segundo e terceiro momentos fagco uma breve
revisdo bibliogréfica dos estudos sobre a deficiéncia e as perspectivas sobre cuidado. Em
seguida, descrevo o processo de ressignificacdo da experiéncia materna de Augusta afim de
ampliar o debate sobre os cuidados as pessoas com deficiéncia e ja me encaminhando para
uma analise sobre a figura da “boa mae de micro” frequentemente presente nos discursos
sobre o papel dessas mulheres diante da condicdo dos filhos. Por fim, aponto algumas
consideracOes a partir desses cruzamentos, centrando-me na relagcdo entre a maternidade
desempenhada por minha interlocutora e o0 cansago enquanto categoria émica eminente, que

se direciona & quantidade de atribuicdes designadas as mulheres desta etnografia.

11 Disponivel em: https://microhistorias.wixsite.com/microhistorias/blog/page/1
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No segundo capitulo trouxe Tereza e suas histdrias de deslocamento e de luta em
beneficio da filha. Neste espaco, dediquei-me a trazer uma imagem georreferenciada do
campo e da circulagdo intensa dessas mulheres, demonstrando como esses trajetos estdo
envolvidos por vérias esferas que ndo se resumem a saude da crianca. A complexidade do
transito dessas mulheres pretende realcar as sensacdes de cansaco e esgotamento percebidas
nos itinerarios e na reorganizacao da vida comum. Nessa perspectiva, também utilizo de uma
abordagem acerca dos itinerérios afim de realcar os significados de luta apresentados nas
narrativas de Tereza e outras maes de micro, problematizando a nogdo de “mae guerreira” que
se ergue.

No ultimo capitulo trouxe a narrativa de duas interlocutoras Rita e Irene, mées do
interior, que ampliam a discussao sobre cansa¢o com as particularidades de viverem distantes,
mas frequentarem semanalmente a RMR. Neste Ultimo capitulo, engajei-me nos varios
significados para o termo, desde nogOes sobre trabalho, como esgotamento materno e
medicalizacdo do cansa¢o. Aqui, a intencdo € abordar a complexidade do trabalho realizado
por mulheres e sua constante desvalorizacdo, principalmente quando observado a perspectiva
que tem o cansago na sociedade contemporanea, aliada a nogdes capacitistas de um trabalho
que ndo envolve o cuidado e o doméstico.

Por dltimo, tracei alguns apontamentos sobre o material trabalhado durante esta
dissertacdo. O fio que tece estas sessdes € marcado pela mudanca de vida na rotina — sempre
reinventada — de nossas interlocutoras e de como aprenderam a ressignificar suas experiéncias
diante da gravidade da epidemia e da experiéncia de cansaco cotidiano que é reforcado,

atualmente, no encontro com uma nova epidemia.
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2 “EU SOU UMA SO”: MATERNIDADE E MICROCEFALIA EM CENA

Me ajude a carregar

essa maleta

onde eu guardo meu cansaco

e meus sonhos mais bonitos

e um livro de receitas naturais
e um tergo pra um pai nosso
um pedago de péo

e um lapis, um caderno

e a vida de meus filhos

(Luedji Luna- Dentro ali, 2014)

2.1  Augusta

Era uma quarta-feira. Augusta apoiava suas costas nas paredes brancas da sala de uma
clinica de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia sentada em um tatame azul marinho com
seu filho Naué nos bracos. Mae e filho ja haviam passado por outras salas brancas como
aquela e até o fim da semana deveriam estar em, pelo menos, mais trés. Troca fralda, ajeita a
rodinha da cadeira, mistura o leite, pega a seringa, apruma a sonda, atencdo a hora do
remédio! A sua volta: a cadeira de rodas do filho, brinquedos, utensilios terapéuticos,
mamadeira, mochilas e bolsas. Ela parecia cansada, reclamava de dores fortes na lombar.
Augusta foi a primeira mée que a equipe de pesquisa conheceu pessoalmente na primeira
temporada de campo em outubro 2016, mas ali foi como eu a vi pela primeira vez. Estavamos
em uma sala grande com espacos para terapia, descanso e convivéncia. Um dos poucos
cenarios em que pudemos presenciar familias, como a de Augusta, tdo a vontade, comparado
a outros centros de reabilitacdo que ndo dispunham dessa variedade de opcbes. Com mais
calma, podiam ali se alimentar, alimentar seus filhos, conversar entre si, cochilar e decidir
entre participar ou ndo das terapias da crianca. Na ocasido, algumas maes, como Augusta,
esperavam a vez do filho para o atendimento com a fisioterapeuta do centro de reabilitacdo
Amarelo. A unidade de atendimento oferecia servicos de terapia ocupacional, fonoaudiologia,
hidroterapia e psicologo, para além da propria “fisio”. Estdvamos entre maes, terapeutas,
pesquisadoras, criangas e bebés com diagnosticos variados, como paralisia cerebral, sindrome
de Down e SCZV, para nomear alguns. Era um dia quente, costumeiramente recifense. O ar

condicionado estava ligado e funcionava bem. Augusta néo tinha tido tempo de almocar e no
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relégio ja passava de uma hora da tarde. Naué, por sua vez, estava irritado e, por vezes,
chorava ali. Ele completaria dois anos de idade naquele semestre de 2017.

Desde a chegada de Naué, em agosto de 2015, as estratégias de tempo, dinheiro,
cuidado, alimentagdo e moradia alargaram-se no cotidiano de Augusta. Mae de outras duas
criancas a época, Danilo de seis anos e Savio de quatro anos, ela precisou adaptar — além de
seus planejamentos futuros de vida — toda sua rotina para receber e atender as demandas
intensas de cuidado do filho. Augusta tem a pele clara, cabelos escorridos e usa 6culos. A
época, ela estava na faixa etéria dos vinte anos. Antes da chegada de Naué e da filha mais
nova Sandra, trabalhava como operadora de telemarketing.

Augusta soube da condicdo de Naué apos todo um dia em trabalho de parto. Naué veio
ao mundo em seu sétimo més de gestacdo. As complicacdes de salde da mae, em decorréncia
de um problema nos rins, resultaram em cinco dias de coma na unidade obstétrica em que
recebeu atendimento. Talvez por isso ela enfatizasse tanto, em nossas conversas, que evitava
ambientes hospitalares e lamentava que, em sua situacdo atual, as salas brancas fossem o0s
lugares em que mais vinha passando o tempo no esforco de melhorar a condicdo de vida do
filho desde que soube que ele tinha “micro”.

A questdo dos maus tratos dos/nos servigcos também pesava em sua ndo preferéncia
por esses locais, Augusta ja havia passado por situacbes minimamente constrangedoras. O
obstetra que Ihe atendeu, a exemplo, ndo comunicou precisamente a especificidade do filho,
conforme nos relatou: “Eu sai de 14 [da maternidade] e fui fugar a internet. Ninguém me
explicou nada no hospital. Sai de 1a sem saber nada” (Diario de campo, Soraya Fleischer,
2016, p. 25).”. A reclamagdo nao era somente pela falta de retorno, mas porque o obstetra
comentava com outro residente sobre Naué naquela ocasido, mas ndo dava esclarecimento
sobre o que se passava ali frente & mae, como percebeu. “Se tem algo de errado com meu
filho fale logo”, era o apelo ao médico que, em seguida, comentou que o menino tinha um
“probleminha na cabeca”, mas nada explicou a respeito do “probleminha”. Augusta retornou
confusa e desinformada para casa. Ela era uma mée da primeira gera¢do (DINIZ, 2016), ja
que Naué nascera em um periodo em que a relagdo entre o virus zika e a microcefalia ndo
havia sido confirmada e isso dificultou ainda mais a comunicagédo da novidade do diagndstico
da sindrome. Além de diagnosticos equivocados, 0s prognésticos ndo eram dos mais
animadores, tendo em vista que muitas maes ouviram que suas criangas, caso sobrevivessem,
iriam vegetar. A partir dali, Augusta passou a buscar mais informacdes sobre o que o seu filho
tinha. Ela ia, aos poucos, associando 0 que ouviu dos noticiarios televisivos a respeito da

epidemia e do nascimento de criangcas com microcefalia com as informagdes que encontrava
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em paginas da internet a respeito de uma multiplicidade de deficiéncias que comprometiam a
cabeca de seu bebé, ela sempre lembrava do “probleminha na cabeca” que havia escutado
dentro do consultério. Ela chegou a desconfiar que Naué poderia ter hidrocefalia ou sindrome
de Down. Entéo, depois de varias buscas online, Augusta identificou a deficiéncia do filho e a
partir de entdo se inseriu em grupos de WhatsApp formados por mulheres que tiveram filhos
com “micro” naquele mesmo periodo. Os grupos foram de extrema importancia porque
representavam uma possibilidade mais proxima de conhecimento sobre a especificidade do
filho e a amparavam em termos de informacgéo sobre, por exemplo, o que poderia ser feito
para 0 bebé frequentar a bateria de consultas, exames e terapias acionadas como recursos de
cuidado naqueles primeiros momentos. Além disso, diminuia a sensacao de estar sozinha no
meio de um contexto totalmente novo para ela: uma epidemia, uma deficiéncia e inimeras
incertezas.

Muito embora tenha se inserido em uma rede de apoio nas devidas circunstancias,
Augusta se sentiu desamparada: “fiquei sozinha, sozinha, digo, eu e Deus, né”. Eram muitas
novidades que surgiam na rotina de cuidados que precisava ajustar a sua vida: a variedade de
medicamentos, a alimentacdo diferenciada com leites especiais e uma série de ornamentos
terapéuticos que iam sendo apresentados aos poucos a mae e ao filho. No decorrer de nossas
aproximacdes, ela nos reforcava o quanto o sentimento de soliddo a acompanhava. Isso era
intensificado em suas relagbes familiares na partilha do cuidado com as criangas, ou
justamente na auséncia dessa partilha, dessa “ajuda”, como escutariamos muitas vezes entre
outras “maes de micro” também, fosse no cuidado doméstico ou fosse subindo os degraus de
um 6nibus com crianca, cadeira de rodas e mochila.

O sentimento de desamparo a acompanhava a medida que circulava pela cidade, que
descia e subia longas escadarias, que percebia o despreparo das cal¢adas para os cadeirantes,
que lidava com motoristas, cobradores e passageiros hostis do transporte coletivo, que
enfrentava o preconceito dos olhares e dos comentarios alheios a Naué pelas ruas, e que
peregrinava pela burocracia dos servigos pouco adaptados as demandas de seu filho: “é tudo
no braco mesmo. Eu fago tudo, eu que carrego para aqui e para 1i”. Augusta comecgava a
perceber que a deficiéncia era, antes de tudo, uma desvantagem social (DINIZ, 2017), e seu
filho so teria 0 minimo de bem-estar se ela corresse atras de adaptar os servigos as suas
demandas enquanto crianca com deficiéncia e as suas proprias necessidades, enquanto
cuidadora e mae.

Naué é um garotdo branco como a méae. E fortinho e espichado, estava no auge dos

seus vinte e cinco quilos quando eu o conheci sobre aquele tatame. A agitacdo e irritacdo do
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menino aquela tarde, naquela sala branca, efervescia o juizo da mée, que tentava acalma-lo
sem sucesso. Ela lamentava ndo poder emborca-lo em seu colo, coloca-lo de brugos como é
da preferéncia de Naué, do jeito que ele ensinou Augusta para ficar mais relaxado e calmo. O
motivo: a sonda gastrica recém colocada no menino, que funcionava através de uma
mangueira que ia do umbigo até o interior do estdbmago e, consequentemente, impedia que o
corpinho dele ficasse de brucos a evitar o atrito com a sonda. Recordo-me do medo que
Augusta sentia de Naué desaprender a comer pela boca e insistia que nédo iria deixar de
alimenté-lo por ai: “ndo vou ficar s6 na sonda, de jeito nenhum. A fono disse que Naué s
podia comer pela sonda e ele nao pode deixar de saber como ¢ comer pela boca”.

A sonda gastrica foi uma tecnologia biomédica oferecida as criancas que, assim como
Naué, tinham dificuldades com a passagem do leite para refeicdes solidas. Dada a dificuldade
com a degluticdo do alimento, a sonda passou a ser recomendada nos consultorios médicos
como uma opcgao de nutricdo e crescimento as criangas. Existem dois tipos de sonda, a sonda
nasogastrica em gque uma mangueira € introduzida no nariz e que desce pelo eséfago e a sonda
endogastrica, ou GTT, que funciona através de um botton que leva alimento da parede
abdominal externa a interna, no estbmago. Naué experimentou as duas opgfes de sonda e na
ultima passou por um procedimento cirdrgico.

Augusta temia que o filho precisasse passar por mais uma intervencdo clinica, temia
que o grau de dependéncia do filho aumentasse diante da auséncia de uma rede maior de
cuidados e também temia, principalmente por se sentir sozinha, de “ndo dar conta” de
assimilar tanta informacdo e responsabilidades em seu novo maternar. Dados 0S poucos
recursos socioecondmicos de Augusta era também invidvel que Naué se alimentasse apenas
das latas de leite em pé mais caras que a sonda exigia. Além disso, a prépria sonda era uma
tecnologia de alto custo, que demandava buscar novas estratégias financeiras, como pedir
empréstimo para algum familiar ou buscar doagdes pelas ONGS e/ou pelas plataformas
digitais. No inicio ela resistiu ao procedimento, como tantas outras cuidadoras que
conhecemos, mas observando de perto a dificuldade do filho em ser alimentado preferiu
aceitar esse tipo de intervencao.

O aprendizado cotidiano, no sentido mais abrangente do termo, tornou-se uma chave
interpretativa da SCZV e das relagbes desenvolvidas a partir dela. As criancas oscilam, por
exemplo, entre aprendizados, regressoes e reaprendizados (LIRA, 2017). A mde ndo queria
que Naué desaprendesse a comer, ele ja havia desaprendido a engatinhar por conta de uma
convulsdo que tivera meses atras, ele “passou por uma crise € esqueceu”’, explicou a mae.

Embora por motivos distintos, ocorria na mée a preocupacdo que Naué desaprendesse o que
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havia esforcadamente aprendido nos ultimos meses com a fonoaudidloga, com a
fisioterapeuta e com a terapeuta ocupacional e, sobretudo, com a propria Augusta, qguem mais
convivia com Naué e quem, dedicadamente, vinha estabelecendo uma experiéncia de
aprendizado reciproco e cotidiano.

Em abril de 2017, Naué estava sob duas suspeitas clinicas: sindrome de West, um tipo
raro de epilepsia, e de hidrocefalia — 0 acimulo de liquido no cérebro. Por conta desta Gltima,
havia a possibilidade de o garoto passar por mais um procedimento cirdrgico em que uma
valvula seria implantada para drenar o liquido e distribui-lo por outras partes do corpo, a fim
de amenizar os efeitos da “hidro”, caso fosse confirmada. “Eu nao vou dar conta de passar por
mais uma operagdo, ndo vou”, repetia Augusta. Havia o medo de outra internacdo e da
hospitalizacdo que acompanhava sentimentos de angustia, incerteza, cansaco e soliddo. Por
fim, havia medo de que Naué néo resistisse.

Eram vérios 0s medos que Augusta e outras maes expressavam. Elas precisariam
enfrentar sozinhas as salas de espera por horas interminaveis, a internacdo e as mas dormidas
nos corredores do hospital, longe de suas casas, e 0s cuidados pos-operatorios. Precisariam
também dominar mais uma tecnologia de salde e, com ela, mais termos advindos da
biomedicina. Para tanto, estavam sempre ampliando e manejando o préprio tempo em prol
desse cuidado. Era como malabaristicamente faziam em relacdo as financas, aos cuidados
com a casa, com os outros filhos, com o companheiro e, com menor énfase, consigo mesmas.
Precisavam, acima de tudo, manterem-se firmes e incansaveis para proporcionar o melhor
para essas criangas, mesmo que isso significasse ter menos tempo para os filhos mais velhos,
menos tempo para o parceiro, menos tempo para a familia e menos tempo para planejarem o
préprio futuro (ALVES e FLEISCHER, 2019).

Antes de retornar para casa, aonde precisaria realizar tarefas domésticas, cuidar dos
filhos mais velhos e do cacula, Augusta aguardou a chegada de seu cunhado que aquela tarde
buscaria mée e filho no centro de reabilitacdo. Fumou um cigarro antes de partir, comentou
sobre o qudo era importante “desestressar dessa rotina”. Ela lamentava ndo ter tempo para
lazer, de ndo poder sair de casa para tomar uma cervejinha, por exemplo. Foi minha primeira
vez naquela clinica, foi quando conheci Augusta, foi quando conheci Naué e tantas outras
mdes que pude iniciar um lago dali em diante, como pesquisadora, mas também, em variadas
circunstancias, como amiga. A sala branca era agora um espaco comum aquelas mées, da
mesma forma que para outras mulheres e mées que tém filhos com doencas raras, cronicas e

com deficiéncias graves que necessitam de acompanhamento médico e/ou terapéutico.
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Assim, este capitulo concentra-se nas narrativas de Augusta e na sua experiéncia
enguanto mae de quatro filhos, sendo um portador de uma sindrome de gravidade severa em
um contexto permeado de instabilidades e, outra filha recém-chegada, Sandra, que necessita
de mais atencdo por sua idade. Diante disso, busco dar énfase as dificuldades encontradas por
ela e ao cansaco cotidiano, para atender as expectativas em torno da novidade que lhe foi
apresentada no cenario da epidemia. Primeiro, seus relatos me incentivam, a refazer o
caminho pelo qual muitas teoricas, em tempos proximos e distantes, tragaram para abordar
questdes sobre maternidades, deficiéncias e cuidados. Este trajeto me encaminha, num
segundo e terceiro momento, para a discussdo acerca dos sentidos e significados atribuidos ao
cansaco em dialogo com o papel da “boa mae”, aquela que deve assegurar uma vida plena ao
filho/a, “descuidando de si”, muitas vezes, em nome do(s) outro(s).

Os relatos se embaralham entre o meu primeiro contato com ela, o primeiro contato da
equipe e os contatos que fizemos sucessivamente ao longo de quatro anos. Desta forma, é uma
aposta tedrica que consiste em explorar, a partir de sua narrativa, um contexto maior da
epidemia (MATTINGLY, 2000), e ainda relacionar os impactos de estruturas sociais com

acdes individuais e coletivas.

2.2 (Re)construindo o caminho das maternidades?!?

A experiéncia de Augusta nos possibilita mirar novas abordagens sobre a maternidade
— um tema que tem sido, historicamente, central nos debates sobre género e, atualmente, de
grande relevancia para refletirmos os efeitos que a epidemia da Zika gerou na trajetéria de
mulheres que tiveram filhos com a SCZV. Além disso, sua narrativa também expde
fragilidades que ampliam o carater complexo da epidemia enquanto fenémeno social, como as
questBes mais direcionadas as relacdes de dependéncia e de cuidado expressas em camadas de
desigualdades de género e suas interseccionalidades.

Autoras como Cristina Stevens juntamente a Lourdes Bandeira, Rita Segato, Tania
Rivera e Tania Swain (2007) se debrucaram no tema da maternidade e reuniram estudos
dentro do campo da Antropologia e de outras areas, como Sociologia, Historia e Psicologia,
que nos permitiram identificar diferentes configuragdes de parentalidades que

problematizaram o papel da mae que conhecemos na cultura ocidental (2007). Para estas, a

12 Este texto, em parte, deriva do capitulo “Praticas Sociais no Epicentro da Epidemia Zika Virus”, que integrou
a coletanea organizada por Parry Scott, Luciana Lira e Silvana Matos (2020).
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responsabilidade extraordinaria nos cuidados com a crianga precisaria de novos ventos que
viessem a arejar o trabalho que mulheres vinham exercendo historicamente de forma
invisibilizada (dentro e fora do lar).

Baseando-se na critica feminista, sobretudo, nas décadas de 1970, 1980 e 1990,
Stevens (2007) ressaltou a importancia de desvincularmos os papéis sexuais atribuidos ao
feminino e ao masculino. Para isso, ela deu destaque aos aspectos sociais e culturais que
fazem e refazem as caracteristicas e possibilidades da maternidade, além de ter endossado
uma critica a organizacdo de papéis de género marcados historicamente pela funcéo bioldgica
do corpo humano (STEVENS, 2007). De acordo com Stevens, para discutir maternidade seria
importante problematizar as qualidades esperadas do sexo masculino associadas a esfera
publica e produtiva, do mesmo do modo que o caminho inverso: problematizar as qualidades
esperadas do sexo feminino associadas a esfera reprodutiva e privada — questdes estas que
foram incorporadas ao debate feminista durante as Gltimas décadas e que tem se expandido
cada vez mais alcangando outros debates acerca da experiéncia do que ¢ “tornar-se mulher”.

Relembremo-nos, por exemplo, da discussdo que a antrop6loga Margareth Mead
(1935) empreendeu no livro Sexo e Temperamento a respeito do comportamento e
temperamento dos individuos socialmente. Ao percorrer as tribos Arapesh, Mundugumor e
Tchambuli da Nova Guiné, a autora fez uma pesquisa etnogréafica sobre os papéis da biologia
e da cultura na construcdo dos papéis sociais entre 0s trés grupos. Seu principal interesse
esteve em compreender como o individuo era embebido de repertdrios culturais locais e até
que ponto esses repertorios ajudavam-no a formar aspectos dominantes de sua personalidade e
de seu temperamento. Ainda que os Arapesh, os Mundugumor e os Tchambuli pertencessem a
mesma regido, Mead observou diferencas expressivas no modo em que individuos do sexo
masculino e do sexo feminino se comportavam e se comunicavam (MEAD, 1935). As
personalidades projetadas para cada sexo eram distintas do que era visto como feminino e
como masculino na cultural norte americana da autora, como pontuou. Este trabalho foi
importante para o deslocamento da énfase extrema sobre os papéis sexuais para uma énfase
sobre as diferentes personalidades dos seres humanos em diferentes paises e culturas. O
propdsito da analise comparativa de Mead exemplificava seu argumento de que as diferencas
entre 0s papéis sexuais dos individuos de cada grupo ndo eram inatas, mas moldadas por
dispositivos culturais locais.

Mesmo que a autora tenha voltado a sua atencao para questoes ligadas ao “sexo” e ao
“temperamento” ela norteou questdes importantes a maternidade, uma vez que as diferengas

no modo como o cuidado direcionado as criancas em cada tribo destoavam das normas sociais
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que ela identificava em sua cultura — aonde a responsabilidade era atribuida principalmente a
mulher-mae. Na organizacgéo social dos Tchambuli, por exemplo, a criagdo da crianca até os
seis anos de idade (fase em que os cuidados deviam ser mais especiais para este grupo) era
uma responsabilidade designada & méde e ao pai de forma igualitaria. Apds esse ciclo, a
crianca passaria a ser vista como responsabilidade comum a todos os membros daquele grupo.
Mead interpretou as diferencas de personalidade padronizadas entre 0s sexos como
condicionantes culturais em que os individuos estdo inseridos e passam a reproduzir em
determinada condi¢do social. Todavia, ela também observou que havia os individuos inaptos a
se ajustarem ao papel que Ihes eram esperados dentro dessas relacfes. Estes apresentavam um
comportamento que escapava a regra, sendo compreendidos como “desviantes” a ldogica
cultural de todo o grupo. De maneira geral, como colocou a antropologa, a maneira como
estes sujeitos se comportavam, o tipo de trabalho que realizavam e a maneira como se
relacionavam ndo podiam ser vistos como determinacdes bioldgicas. Mead acreditava nas
estreitas relacGes entre a formacdo da personalidade do individuo e os dispositivos culturais
nos quais ele entra em contato desde o nascimento.

Nessa perspectiva, a pluralidade dos valores culturais existentes ndo pode ser ajustada
a estruturacdo binaria da qual estamos familiarizados e, tampouco, aos papéis designados a
cada sexo como Mead descreveu acerca dos grupos que pesquisou em Nova Guiné, e como
Stevens observou na revisao bibliografica sobre as maternidades. Este fendmeno téo diverso e
problematizavel carrega padrdes que mudam com o tempo, com a cultura e com 0S processos
sociais e econdémicos globais, embora se ancore ainda em um modelo discursivo hegemdnico
constituido por relacbes de poder e hierarquia entre géneros, mas no qual a mulher tem
posicdo central, porque acaba por subjetiva-la (CLIMACO, 2020; CARNEIRO, 2015;
SCAVONE, 2004).

Escrevendo a partir de um contexto francés, a filésofa e historiadora Elizabeth
Badinter (2011) observou que as concepcGes de maternidade sofreram uma revolucdo ao
longo das ultimas décadas e os sentidos de “ser mae” foram se diversificando. De acordo com
sua analise, ha uma grande contradicdo na forma com que as mulheres passaram a organizar
as exigéncias da funcdo materna com suas proprias vontades. Em que pese, haveria um
conflito entre “ser mae” e ‘“ser mulher”, experiéncia associada a ideia de que existe um
“instinto materno” em cada mulher, o que faria com que as mulheres se sentissem
pressionadas a cumprir esse destino que o tecido social atribuiu como inato a elas. Para esta
autora, os dilemas entre ser uma coisa e/ou ser outra apareceriam como ‘“‘um peso sobre o

futuro das mulheres e suas escolhas” (BADINTER, 2011, p.21).
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Seguindo a proposta teorica de Badinter (2011), existiriam ainda trés questdes que
caracterizaram historicamente tal conflito e que, aqui, ecoam como questfes pertinentes as
relacfes construidas entre maternidade, deficiéncia e cuidados (como veremos mais a frente).
Tais perspectivas sdo ilustradas da seguinte maneira: a) contradicdo social: em que a
maternidade é exaltada como a maxima realizacdo que uma mulher pode alcancar enquanto
funcdo social, a0 mesmo tempo em que o trabalho materno é desvalorizado e sequer €
reconhecido enquanto trabalho; b) contradi¢do no casal: para aquelas que tém companheiros a
presenca do filho na relacdo tem um peso maior, pois se sentem mais cansadas a conciliar as
atividades domésticas com os cuidados da crianca, e ainda precisam estar dispostas na vida
intima com o parceiro; ¢) a contradicdo do proprio eu, que a autora concebe como a mais
dificil, pois esta fixada no dilema entre o autocuidado e o cuidado com o filho, e, socialmente,
0 segundo pesa sobre o primeiro como responsabilidade materna prioritaria em se
disponibilizar integralmente para o bebé, enquanto a prépria vida ficaria em segundo plano
(BADINTER, 2011). As ambivaléncias colocadas por esta autora sdo tangiveis a medida que
as responsabilidades e as obrigacbes com a crianca estdo direcionadas histérica e
exclusivamente as mulheres. Essa propor¢cdo € ainda maior e mais dilematica quando
pensamos nas pessoas que necessitam de cuidados mais especiais, como as pessoas idosas e
as pessoas que tém doencas raras, doencas cronicas ou deficiéncias.

A capacidade de diversificacao sobre os sentidos da maternidade e suas friccdes sé foi
possivel com a tomada de consciéncia feminista sobre o que significava ser ou tornar-se mée
na sociedade patriarcal e capitalista. De acordo com a reflexdo que os grupos feministas
edificaram, autoras brasileiras também destacaram a ampliacdo desses estudos ao decorrer de
trés momentos (CARNEIRO, 2015; STEVENS 2007; SCAVONE, 2004). Nestes, cada
corrente tedrica navegou pela representacdo da figura feminina na sociedade de modo a
buscar estratégias para desnaturalizar o seu papel principal ligado apenas a esfera privada e
refém do destino biolégico.

A sociologa Lucila Scavone (2004), ao se debrucar sobre o tema no livro Dar a vida e
cuidar da vida, descreveu guinadas teoricas, especificamente feministas, que marcaram a
reflex@o sobre os padrdes da maternidade e suas mudancas. Esta autora analisou 0 modo como
a maternidade foi discutida e remodelada ao longo das Ultimas décadas do século XX e as
implicacdes disso para as relagcbes de género e para a instituicdo familiar. Além disso, ela
propds que a discussdo fosse orientada enquanto fendmeno marcado por desigualdades
sociais, raciais e étnicas, o que significava tratar a maternidade como uma construcao

atravessada pelas relagdes de poder e pelas hierarquias de uma sociedade patriarcal, como € o
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caso da sociedade brasileira. Podemos, a partir de suas consideracOes, tratar dos trés
momentos que ganharam destaque na forma como o significado da maternidade foi
tensionado entre as correntes teoricas.

O primeiro momento, situado nos anos 1960 e anos 1970, tratou da fase em que a
maternidade passou a ser interpretada como sindnimo de opressao da mulher pelo homem no
seio da familia e da sociedade. Nesta fase, o ideal de liberdade as mulheres s poderia ser
alcangado, como o “feminismo igualitario”'® europeu proclamou, se a maternidade fosse um
destino rejeitado (SCAVONE, 2004). Segundo a autora, a dominagdo masculina sobre as
mulheres ditava o aprisionamento de seus corpos ao destino bioldgico e as suas funcdes
ligadas a reproducéo e aos cuidados maternos: as mulheres caberia a reproducao e aos homens
a producdo. Por essa leitura, a maternidade era percebida como produto das desigualdades
entre homens e mulheres, por isso deveria ser rejeitada afim de que a igualdade entre 0s sexos
e a libertagdo feminina fosse um caminho possivel.

Contrapondo-se a nocdo de valor negativa da maternidade, compreendida como
handicap'*, no segundo momento de reflexdo tedrica feminista, cresce uma corrente do
“feminismo da diferenga”. Neste, muitas teoricas francesas buscaram resgatar o potencial da
maternidade como simbolo da distingdo entre os sexos, encarando-a como um aspecto de
feminilidade exclusivo da mulher (CARNEIRO, 2015; STEVENS 2007; SCAVONE; 2004).
Ao mesmo tempo em que essa analise promovia uma ascensao essencialista a expressdo da
maternidade, colocava em foco a desigual reparticdo da responsabilidade do cuidado a crianca
que prevalecia atribuida a mulher, enquanto dispositivo reforcadamente natural.

No terceiro momento, mais intensamente vividos nos anos 1990, os grupos feministas
passaram a compreender que a heterogeneidade da experiéncia materna poderia passar tanto
por uma via - a de opresséo -, quanto por outra - a de realizacdo -, ou seja, apresentava-se na
multiplicidade de significados e interpretacGes que atravessavam a experiéncia de tornar-se
méde (CARNEIRO, 2015). Aqui, o debate se alargava com a disseminacdo dos métodos
contraceptivos (como a pilula anticoncepcional), caracterizada de diferentes maneiras nos
paises do hemisfério sul e nos paises do hemisfério norte (STEVENS, 2007; SCAVONE,

2004). A tematica, a partir disso, foi trabalhada por novas perspectivas e se manteve

13 Referente a primeira onda do feminismo que ficou conhecida como feminismo igualitario ou marxista. Nesta
corrente, a preocupacao maior estava na luta pela igualdade entre homens e mulheres, principalmente em relacéo
aos direitos civis

14 Interessante pensar que o mesmo termo foi utilizado para explicar a deficiéncia, como veremos na revisao dos
estudos acerca da deficiéncia.
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acompanhada pela complexidade das relacBes econémicas e sociais e pelo aumento de
tecnologias que influenciaram intensamente as projecdes sobre a maternidade e enfaticamente
no que se refere aos métodos de concepcdo e contracepcdo. Ela também seguiu
redimensionada pelos marcadores sociais que diversificam a experiéncia da mulher. I1sso nos
permite inferir que a experiéncia da maternidade nédo € e ndo foi vivida ou pensada de forma
igual pelas mulheres, como observaram Scavone (2004) e Carneiro (2015).

No entanto, a forma como estas autoras elencaram a passagem de um momento de
reflexdo tedrica para outro diz mais sobre a transicdo do pensamento a respeito da tematica do
que sobre trés tempos muito distintos. De modo geral, esses estudos — principalmente no
primeiro momento — tinham em comum a preocupacao em afastar o fatalismo bioldgico que
acompanhava as no¢des de “ser mae” e de “ser mulher” e as contradigdes que partiriam dai
(BADINTER, 2011). Segundo Scavone (2004), as diversas interpretacdes que surgiram com
este panorama foram relevantes para a insercdo de género no debate sobre o aspecto
relacional da maternidade, uma vez que este simbolo expressava as relagdes de poder inscritas
nas diferencas de papeéis sexuais entre homens e mulheres e poderia remeter tanto a realizacao
quanto a opressao. Toda a movimentacdo de romper com a sentenca bioldgica se devia a forga
dos movimentos feministas e a sua importancia em trazer o conceito de género para as
Ciéncias Sociais na eminéncia de uma sociedade gque avancava industrialmente e expandia
novas formas de consumo, como apontado pela autora (SCAVONE, 2004). N&o haveria como
abordar a complexidade das mudancas sociais sem, contudo, levar a cabo as desigualdades de
género subjacentes a essas mudancas.

O aumento da participacdo de mulheres no mercado de trabalho formal deve ser
levado em consideracdo durante esta reflexdo, porque provocou grandes impactos na
organiza¢do da dinamica familiar e nas nogdes sobre os “direitos” e os “deveres” associados a
escolha ou ndo da maternidade. A passagem do modelo tradicional de maternidade, em que a
mulher exercia exclusivamente o dever de ser mée, para 0 modelo moderno de maternidade
em que a mulher passava a exercer e acumular outras fungdes sociais marcou a dupla jornada
de trabalho domestico e extradoméstico que as mulheres passaram a assumir, 0 que culminou
em novas perspectivas sobre a vivéncia das mulheres (SCAVONE, 2001; BADINTER, 2011).
Como brevemente mencionei, a mulher, era designada a esfera privada e o trabalho doméstico
ndo estimado, ndo reconhecido e ndo remunerado. Cabe dizer que o espago publico também

era preenchido por mulheres negras, estas, por sua vez, eram menos visibilizadas e ocupavam
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cargos de menor prestigio social (WERNECK, 2017)*°. Essa configuragdo nos possibilita, por
exemplo, pensar que os arranjos familiares tém a mulher - e de que mulheres estamos falando
- e 0 simbolo da maternidade como nucleo de existéncia. Ao mesmo tempo essa configuracdo
nos oferece o pano de fundo da construgdo da maternidade, com costuras alinhavadas néo
apenas por género, mas pela experiéncia pela classe, pela idade, pela escolaridade, pela raca e
pela deficiéncia também.

Essas transi¢es nos revelaram como se tornou, e como ja era, ainda mais dilematica a
posicdo da mulher em relagdo a maternidade. Além disso, ofereceram-nos pistas para a
reflexdo sobre cansaco e género — advindas da ideia do acumulo de fungbes sociais e da
sobrecarga, como trarei no terceiro capitulo em maior énfase e com relacdo ao contexto mais
geral da nocdo de trabalho. Assim como Badinter (2011), Scavone (2004) e outras autoras
feministas chamaram a atencéo para a maneira de como os padrdes de maternidade foram se
diversificando com a passagem do tempo e com o aumento de tecnologias que possibilitaram
0 adiamento ou a rejeicdo da maternidade. Para Scavone, essa tomada de consciéncia
colaborou para que a escolha da maternidade fosse mais reflexiva e para que o modelo da
prole reduzida, observado primeiramente nas classes médias e altas na Franca, despontasse
nas estatisticas demogréaficas brasileiras, ainda que diferenciado pelos marcadores sociais que
afetam a experiéncia de cada mulher, de seu corpo e de seus desejos.

Ao tecer uma analise etnogréafica sobre o movimento pelo parto humanizado no Brasil
e sua relacdo com as maternidades e os feminismos, a antropdloga Rosamaria Carneiro (2015)
propds que pensdssemos outras conquistas dos grupos feministas para o enriquecimento da
discussao presente, como a questdo da integralidade da satde da mulher construida na década
de 1980:

Por integralidade da salide entendia-se o atendimento a mulher em todas as fases da
vida, com suas especificidades sociais, psicologicas, bioldgicas e de salde,
somando-se isso a seguranga da assisténcia, desde os niveis mais simples até os mais
complexos. Nesse sentido, os marcadores sociais de raca, etnia, classe, orientacdo
sexual, entre outros, deveriam todos ser considerados e sobrepesados no momento
do atendimento (CARNEIRO, 2015, p.274).

Para Carneiro, a interpretacdo mais abrangente de Scavone poderia limitar algumas

caracteristicas centrais da maternidade na realidade brasileira, tendo em vista que o adiamento

g sempre importante considerar a vigéncia do racismo institucional na formacéo da sociedade brasileira para
compreendermos questdes referentes & divisdo sexual do trabalho, ao acesso a salde e as politicas sociais
(WERNECK, 2017).
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da maternidade e o nimero reduzido de filhos eram mais identificados entre as camadas
médias e altas da sociedade, bem como 0 acesso aos dispositivos contraceptivos. No contexto
brasileiro, por exemplo, “a falta de educacdo sexual nas escolas, a dificuldade no acesso a
métodos contraceptivos, a cultura do estupro e a proibi¢do do aborto sdo grandes barreiras
para a escolha de ser ou nao ser mae ¢ quando” (Maes Reais, 2020). Muitos elementos estao
em disputa quando se trata de pensar como a maternidade é vista, rearranjada e vivida por
mulheres de diferentes camadas sociais e raciais. Ademais, ha contribuicGes tedricas por parte
dos grupos feministas que nos permitem acessar o debate sobre a medicalizagédo do corpo
feminino e a assisténcia médica. Como Carneiro apontou, poderiamos pensar o corpo da
mulher fora da representacdo de algo perigoso e igualmente refletir sobre as maternidades
contra-hegemonicas (CARNEIRO, 2015).

Outro ponto que mereceria atencdo no debate sobre a maternidade, ainda de acordo
com esta Ultima autora, era a pratica da monoparentalidade que prevalecia entre as camadas
populares. Essa pratica se concretizava nos cuidados da mulher, seja ela vizinha, tia, avo etc.,
em relacdo a crianca — configuracdo semelhante a observada por Scavone nas primeiras
reflexdes trazidas sobre a maternidade e também observada aqui no contexto da SCZV, como
vimos com Augusta e sua responsabilidade solo por todos os quatro filhos: a frequente
circulacdo pela cidade em busca de servicos terapéuticos, a constante navegacdo pelas redes
de mulheres que a permitia ampliar o manual de cuidados com Naué e a atencdo com os filhos
mais velhos e a filha cagula. Outras interlocutoras, na condi¢do de avos, irmas ou tias,
também assumiram os principais arranjos de cuidados as criangas.

Dito isso, € importante considerar como o0s discursos produzidos ao longo da historia
afetaram as préaticas das mulheres e das maternidades possiveis e das lidas como impossiveis
(CLIMACO, 2020). A discussdo que as feministas desenvolveram permitiu que outras
questBes fossem refletidas a respeito do corpo da mulher para além da questdo bioldgica e
reprodutiva. A partir disso, seria necessario pensar as desigualdades entre géneros para além
da maternidade, dar énfase a urgéncia do debate sobre a saude da mulher, sobre os direitos
reprodutivos e sobre os direitos sexuais, uma vez que o debate sobre a sexualidade ndo seria
mais resumido a reproducao.

Essa breve revisdo da literatura nos permite entender em quais lugares a tematica da
maternidade percorreu direta ou indiretamente e em que arenas do conhecimento esteve viva.
Essas foram algumas perspectivas sobre a maternidade que estiveram na esteira dos
movimentos feministas articuladas ao campo das ciéncias sociais e que nos guiardo, aqui, para

os sentidos plurais atribuidos a experiéncia da maternidade pelas “maes de micro”. Permanece
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atual a perspectiva de que o “dispositivo materno que subjetiva as mulheres no lugar de mae —
mesmo as que ndo sdo — as produz como cuidadoras naturais”, como colocou a autora Julia
Climaco (2020, p.08). Mesmo que essa construcdo seja pertinente a l6gica fundamental da
subjetivacdo feminina, ha tipos de maternidades ndo encorajadas a serem vividas socialmente,
como problematizou esta autora. Isto se transpde na narrativa de mulheres com deficiéncia ou
de maes com filhos/as com deficiéncia ou doencas cronicas. Para estas, a maternidade — como
exercicio de amor e sacrificio — pode ser um caminho conflitante, ja que seus préprios corpos
ou mesmo os corpos de seus filhos séo considerados inaptos pelo discurso hegemonico que
produz a normalidade. Em outras palavras, para essas mées a maternidade é posta a prova.
Trata-se, como expressou Climaco, de “uma hierarquia reprodutiva que cria uma
normativa materna que prestigia algumas maternidades e subalterniza outras” (2020, p. 08).
Nesses termos, sugere-se que ha um padrdo de maternidade a ser seguido que ndo se relaciona
apenas com a escolha ou néo escolha, mas de qual corpo, em que momento, quantos filhos e

em que condicBes socioeconémicas té-los ou ndo os ter. Em que pese isso:

A vivéncia da maternidade, para algumas mulheres com deficiéncia ou mulheres
cuidadoras de filhos (as) com deficiéncia ou doencas cronicas, tem sido a da
negagdo da possibilidade da maternidade e do cuidado. Reivindicam a possibilidade
de ocupar esse lugar de cuidadora, uma vez que muitas sdo impedidas pela mesma
norma materna de exercer tal papel [...] A essas mulheres a quem a maternidade é
desestimulada ou mesmo vedada por um suposto fracasso do que se espera de seus
corpos, o desejo de maternidade pode ser uma tentativa de viver outra experiéncia
que ndo as reduza, nem seus filhos, as suas deficiéncias ou doencas (CLIMACO,
2020, p. 08).

De forma ambivalente, para muitas mulheres a maternidade ndo seria uma prética
incentivada e uma possibilidade bem vista. Ha qualidades e corporeidades esperadas no
exercicio materno. Como afirmou Climaco (2020) a deficiéncia seria complementar a
interseccionalidade inscrita no género, na raca e na sexualidade, mas ndo como uma equagao
somatdria e sim como um marcador de diferenca bem posicionado antagonicamente a no¢éo
de normalidade (assim como outros marcadores). Dessa maneira, seria preciso refletir acerca
de (outras) maternidades possiveis (ou impossiveis) diante da experiéncia de deficiéncia ou de
doenca cronica. As contribui¢Bes desta autora sdo valiosas no contexto desta pesquisa porque
alcancam as narrativas de mulheres que vivenciam maiores dificuldades (e cansacos
particulares) para atestar que suas experiéncias de maternidade sdo possiveis mesmo sem a
ajuda e sem a protecdo das instituicOes estatais e familiares. Para essas mulheres, a

maternidade parece existir em constante vigilancia e provagdo social, beirando a fracassar ou
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ao resumir-se no diagnoéstico de deficiéncia do/a filho/a sob uma perspectiva da maternidade

normativa.

2.3 Os estudos sobre a deficiéncia

Para darmos continuidade as representacGes da experiéncia materna, agora articulada
aos cuidados da pessoa com deficiéncia neste quadro, € necessario trazer uma abordagem,
ainda que de forma breve, dos modelos analiticos sobre a deficiéncia e as contribuicdes dos
estudos feministas para o debate. Para isto, irei considerar, principalmente, as atualizacGes
tedricas que estes estudos sofreram nas Ultimas quatro décadas quando a tematica deixou de
pertencer, exclusivamente, a autoridade biomédica e passou a ser discutida em termos
politicos e relacionada aos direitos humanos. Além disso, torna-se importante abordar o
modelo social da deficiéncia por considera-lo um debate frutifero as narrativas sobre as maes
quanto a experiéncia social da deficiéncia dos/as filhos/as.

Por muito tempo, a deficiéncia esteve envolvida pelo discurso religioso, em que o
corpo com deficiéncia era lido como uma anormalidade atribuida a uma cosmologia divina
punitiva - uma espécie de castigo de Deus (DINIZ, 2007). Assim, o corpo desviante da norma
social foi associado ao fracasso humano e, como tal, destinado ao isolamento ou as praticas de
caridade (SILVA e WALBER, 2006). Castigo e caridade, seguindo essa linha interpretativa,
caminhavam juntos. A ideia de que o corpo “diferente” era resultado de alguma for¢a maligna
ou de uma penalidade divina, foi acompanhada pela ideia da necessidade de “salvacdo” deste
corpo, uma maneira de retird-lo e salva-lo da arena do pecado, sob a Otica crista. As praticas
assistencialistas eclodiram neste contexto de salvacao e passaram a fazer parte do imaginario
social produzido acerca da deficiéncia.

O discurso religioso sobre a deficiéncia se baseou, portanto, em ideais de salvacao e
confinamento. Uma malformacéo congénita ou adquirida era lida como uma desvantagem
natural com motivagdes de ordem divina. Esse quadro mudou, parcialmente, com o crescente
interesse biomédico sobre o corpo do individuo com deficiéncia. Nesse momento, a
deficiéncia passou a ser um tema elaborado pela linguagem biomédica, que como tal comeca
a proclamar a “corre¢do” deste corpo, ao invés de sua “salvacdo” - como faziam as
autoridades religiosas. A ideia de desvantagem natural passa a ser sustentada pela area
biomeédica & medida que ela descrevia, em seus termos, que o “corpo com lesdo” pode ser

“corrigido” e reabilitado por meio de tecnologias biomédicas. Aos poucos, a no¢do de carma
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divino foi alterada pela nogdo patologizante que a biomedicina construiu em cima da logica
da salde e da doenca, alocando a deficiéncia neste ltimo (JUSTINO, 2016).

O destino da excluséo social, até entdo inescapavel as pessoas com deficiéncia, passou
a ser compreendido pelas limitagdes fisicas, cognitivas ou sensoriais do individuo lesionado.
Tais limitacGes poderiam sofrer remediacdes pela oferta de bens e servicos biomédicos
(DINI1Z, BARBOSA e SANTOS; 2009). No entanto, o discurso hegemdnico de reabilitacéo
do corpo com deficiéncia surgia como Unico imperativo de “ajuda” aos corpos indesejaveis
socialmente. Até certo ponto, era esse um ideal que englobava o propoésito de salvacéo que
partia do discurso religioso, mas que se disfarcava pela promocdo da nocdo de cura e de
correcdo levantadas pelos saberes biomédicos.

A partir de década de 1960 e com mais eminéncia nas décadas de 1970 e 1980,
periodos em que ha um afloramento significativo dos movimentos sociais, a tematica passa a
ser elaborada pelos tedricos da primeira geragdo do que ficou conhecido como “modelo social
da deficiéncia”, inicialmente no Reino Unido e nos EUA. A no¢do de desvantagem natural
associada a pessoa com deficiéncia foi substituida pela nocdo de desvantagem social, erguida
por estes primeiros tedricos. Sob este ponto de vista, a opressdo e excluséo vivenciadas pelo
individuo com deficiéncia seria resultado de estruturas sociais, arquitetdnicas, historicas e
politicas inaptas a diversidade humana. O que temos, como afirma Diniz (2007), séo
“contextos pouco sensiveis a diversidade das pessoas, e 0 que elas precisam sdo de condicdes
favoraveis para levar adiante seu modo de viver a vida” (2007, p. 03).

A aposta teorica central do modelo social da deficiéncia foi dar énfase, como afirmou
Diniz, “a restri¢ao de participagdo pela interagdo do corpo com impedimentos com o ambiente
social” (2007, p.03). Dessa forma, a opressao associada a condi¢do natural do individuo foi
substituida pela ideia de que a condi¢do social ndo é favoravel a este. Portanto, do dominio
biomédico a tematica passaria a ser tratada como uma questdo de justica e protecdo social
(DINIZ, 2007). Seguindo a base tedrica do materialismo histérico, como nos lembrou esta
autora, a primeira geracdo do modelo social da deficiéncia composta por homens brancos,
adultos e portadores de lesdo medular, foi responsavel por atribuir o limite de desempenho
corporal de um individuo a sua interagcdo com um meio desfavoravel para o exercicio de suas
capacidades. Havia interesse em libertar o corpo com deficiéncia da dependéncia, do cuidado
e da falta de autonomia, todas condicionalidades que, para estes teoricos, reforcavam o lugar
de vulnerabilidade e inferioridade da pessoa com deficiéncia (JUSTINO, 2016). Nesta
perspectiva, a eliminacdo das barreiras sociais seria suficiente, como sugeriram, para a

qualidade de vida e a plena participacdo social das pessoas com deficiéncia. Em outras
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palavras, o individuo com deficiéncia poderia alcancar a independéncia e, assim, desvincular-
se da ideia de fardo, sofrimento e drama pessoal a ele vinculados.

A ampliacdo dos estudos sobre a deficiéncia contou com o surgimento de cursos de
graduacdo e pds graduacao, revistas, artigos e grupos de pesquisa sobre a teméatica. Também
contou com novas e recentes formulacdes de outros campos do conhecimento. Pouco a
pouco, 0 vocabulario, a linguagem e a narrativa sobre a deficiéncia se transformavam no
intuito de evidenciar e denunciar as opressdes vivenciadas, histdrica e socialmente, por essas
pessoas. Um passo importante para essa ampliacdo foi a transi¢do do documento publicado
pela OMS nos anos 1980 — que considerava a deficiéncia pertencente ao mesmo arcabouco
que as doencas da CID — a implementacdo da CIF, em 2001, que passou a considerar a
perspectiva biopsicossocial para avaliar a deficiéncia, isto é, uniram-se os modelos biomédico
e 0 social para avaliar a deficiéncia em termos bioldgicos, individuais e sociais. Nesse
aspecto, o modelo social foi importante, como nos trouxe o antrop6logo André Justino (2016)
para dissociar o campo da doenca do campo da deficiéncia. No contexto das especificidades
da SCZV, este foi, inclusive, um questionamento e uma preocupacdo de Augusta, que como
muitas mées de micro, exigiam que seus filhos ou filhas ndo fossem tratados como
“doentinhos”, mas sim como criangas que convivem com a/s deficiéncia/s. Em certo episodio,
Augusta narrou para outra pesquisadora acerca dessa questdo: “Gente, ndo ¢ doenga. Meu
filho ndo tem uma doenca. Doenca é assim quando pega de uma pessoa para a outra. Meu
filho ndo tem isso. Ele ndo pega em ninguém. Doenga ¢ uma coisa, deficiéncia € outra”
(Diario de Campo, Soraya Fleischer, 2016, p.23).

Como estratégia interdisciplinar, a revisdo do modelo médico permitiu que outros
componentes fossem levados em conta para qualificar a deficiéncia como uma experiéncia de
restricdo da participacdo social, distanciando-se da identificagdo com a doenca — ainda
prevalente no imaginario social, como pode ser visto a partir da narrativa de Augusta.
Ademais, permitiu que as politicas assistenciais e previdenciarias passassem a “caracterizar a
deficiéncia para fins de reconhecimento de direitos e concessdo de beneficios” (SANTOS,
2016, p. 3014). Mesmo com esses avangos tedricos e politicos, percebemos como 0s
discursos acionados por nossas interlocutoras, sobre o contexto da deficiéncia das criancas,
carregam o debate sobre o reconhecimento dos direitos sociais que estas criangas, enquanto
cidadés, necessitam usufruir — seja 0 BPC, seja um transporte digno e adaptado, seja uma
politica de habitacdo — principalmente na condicdo de classe social em que estdo inseridas,

sendo necessario sempre “correr atras’” de direitos que ja deveriam estar assegurados.
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Na década de 1990, as premissas basicas do modelo social sofreram criticas e foram
atualizadas pelo movimento feminista e culturalista, que, por sua vez, responsabilizaram-se
pela incorporagdo da perspectiva de género ao debate. Esta etapa ficou conhecida como a
segunda geracdo do modelo social da deficiéncia e prosseguiu alargando o entendimento
sobre esta categoria. Débora Diniz (2007) discorreu sobre trés principais criticas feministas as
premissas basicas do modelo social da primeira geracdo: a) a critica pelo principio da
igualdade pela independéncia; b) a emergéncia de uma abordagem sobre o corpo com lesdes;
e ¢) a discussdo sobre a ética do cuidado. Entre as questdes acrescidas no modelo por estas
teoricas, foi colocada a necessidade de uma abordagem relacional sobre o cuidado, questfes
ignoradas pelos primeiros tedricos ao propagarem o ideal de independéncia — o ideal do
homem branco produtivo em uma sociedade capitalista (GUEDES, 2016; DINIZ, 2007). Este
ideal de produtividade é, inclusive, um passo importante para enquadrar nog¢fes de cansaco e
problematiza-las nas narrativas de nossas interlocutoras.

Uma das marcas dos estudos feministas sobre 0 modelo social concentrou-se, nesse
sentido, na reflexdo trazida sobre a interdependéncia, um conceito que diz respeito a
manutencdo das relagdes entre as pessoas através do cuidado. Em maior ou menor grau, todos
os individuos sdo dependentes em alguma instancia da vida e isso ndo deveria presumir uma
relacdo de inferioridade de quem é cuidado para quem cuida. Pelo contrario, reconhecer que
todos somos dependentes em algum nivel, da visibilidade e reconhecimento as pessoas que
cuidam e retira da sombra os vinculos afetivos tecidos durante a relacdo do cuidado. Além
disso, os individuos podem ser caracterizados como temporariamente ndo deficientes, ja que a
deficiéncia pode atingir qualquer pessoa em qualquer idade (por um acidente de transito ou
por uma doenca que emerge inesperadamente, por exemplo) e, tendo em vista também, que o
envelhecimento pode ser considerado como uma etapa do ciclo de vida que requer cuidados
mais abundantes e, portanto, paralelos as pessoas com deficiéncia que precisam de cuidados
(CLIMACO, 2020).

Como abordado, o enfoque nas questbes de género, na subjetividade do corpo com
deficiéncia e na critica a cultura da normalidade trouxeram redefini¢fes para o modelo social
da deficiéncia (DINIZ, BARBOSA e SANTOS, 2010). Lado a lado a esse movimento, 0s
impactos da teoria queer se reverberaram na criacdo da teoria crip (MELLO, 2016).

Interpretando a obra de Alison Kafer®, Gavério (2013) descreveu como o encontro entre

16 Original: Feminist, queer, crip (2013)
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essas trés abordagens (feminista, queer e crip) concretizava o entendimento politico sobre as
opressdes sociais vivenciadas por individuos que fogem ao padrdo normativo esperado pela
sociedade. Enquanto a teoria queer tem sua base analitica sustentada na critica contra a
heteronormatividade compulséria, a teoria crip se fundamenta na critica contra a nogdo de
corponormatividade compulsoéria e na identidade afirmativa e subversiva do termo “aleijado”,
sua traducdo na lingua portuguesa. Em suma, os valores morais e estéticos que regem a norma
social, como a heteronormatividade e a corponormatividade, sdo contestados por esses
movimentos que reivindicam o direito de ser e estar no mundo, empoderando-se, sobretudo,
de termos que lhe sdo pejorativos.

Da mesma forma que as discriminacdes por género, raca e orientacdo sexual contaram
com categorias politicas como sexismo, racismo e homofobia, por exemplo, a discriminacao
pela deficiéncia chama atencdo para a necessidade de uma nomenclatura que dé visibilidade
as violéncias cotidianas que esses grupos vivenciam, de maneira a garantir direitos que
efetivem a participacdo social destes (VALIM 2017; JUSTINO, 2017; MELLO 2016;
GAVERIO, 2013, DINIZ, 2007). Aqui, sigo a proposta de Anahi Mello (2016) em adotar a
palavra capacitismo enquanto categoria analitica denunciadora da ideologia da normalidade e
das expressdes de violéncia que esta carregaria contra corpos que fogem do padrdo
corponormativol’. Para a autora, era necessario desassociar a ideia de incapacidade a

deficiéncia, como sustentado pelo modelo biomédico inicialmente:

O que se chama de concepcdo capacitista estd intimamente ligada a
corponormatividade que considera determinados corpos como inferiores,
incompletos ou passiveis de reparagdo/reabilitacdo quando situados em relagdo aos
padrdes hegemonicos corporais/funcionais (MELLO, 2016, p.3271)

O capacitismo delimita que corpos séo desejaveis a experiéncia de vida no mundo. Isto
é, todos os corpos considerados impassiveis de controle e normalizacdo tornam-se
indesejaveis e, portanto, escanteados da estrutura social. Na préatica, ainda temos estruturas
pouco sensiveis as mdaltiplas realidades das pessoas no mundo. Mesmo com o avanc¢o dos
estudos sobre a deficiéncia e as conquistas dos direitos das pessoas com deficiéncia, o
discurso hegemonico que classifica antagonizando tudo o que foge a normalidade desejavel
como anormal, povoa o imaginario social e violenta as pessoas com deficiéncia, assim como

acontece com as mulheres que ndo desejam a maternidade, ou com aquelas que desejam e séo

17 O capacitismo é um neologismo utilizado como referéncia ao termo ablebodied, analisado por Robert Mc Ruer
(2003). Ableism e disablism séo referéncias a condi¢do de um corpo apto e fisicamente capaz.
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julgadas por ndo apresentarem um requisito “digno”, estético e moral ao exercicio materno —

como um corpo sem deficiéncia, heteronormativo e branco, por exemplo (CLIMACO, 2020).
Assim como ha corpos que fogem do ideal hegeménico engessado por discursos

religiosos, médicos e sociais historicamente edificados e interpretados como anormais, ha

corpos mais prestigiados, digamos assim, para prestar cuidados. De acordo com Climaco:

Historicizar a normalidade e questionar a naturalizacdo da marcacdo da diferenca
dos corpos, racionalidades e experiéncias sensoriais € central para o0
desenvolvimento dos estudos da deficiéncia: a deficiéncia ndo é uma trajetoria e
desvio pessoal, mas esse outro normal produzido dentro de um discurso elaborado
para sustentar a normalidade. Suspendem-se, entfo, as ideias t&o comuns de
tragédia, fracasso, como e, inclusive, as de superaco e heroismo (CLIMACO, 2020,
p. 03).

Como Valim (2017) também observou, dentro do tema da SCZV, além da violéncia
capacitista que assolava pessoas com deficiéncia, a violéncia de género direcionada as suas
cuidadoras era igualmente perceptivel, como nos maus tratos vivenciados na circulacdo pelos
itinerarios terapéuticos e observadas na interacdo com outros atores. O entrelagamento entre
as experiéncias de género e as experiéncias da deficiéncia nos permite adentrar as
especificidades de mulheres que cuidam de pessoas com deficiéncia e mesmo em relacdo as

mulheres que tém deficiéncia e ndo se enquadram numa normativa materna patriarcal.

2.4 Perspectivas sobre Cuidado

A centralidade do cuidado estda impressa em toda a epidemia e seus continuos
desdobramentos. E o recorte de género, bem como o de suas interseccionalidades, é
fundamental para a compreensdo das relacbes que se inflamam a partir disso. Vimos, por
exemplo, como o cuidado se associou historicamente as atribuicdes maternas das quais 0s
valores de paciéncia, dedicacdo e sacrificio figuram substancialmente. Do mesmo modo, tal
centralidade esteve presente tanto em diferentes esferas da vida cotidiana, como na esfera
publica — na area da saude, da assisténcia social, dos direitos. Conquanto a categoria se
estenda por diferentes redes de dominio e pratica (SCOTT, 2019), aqui darei atencdo a
feminizacdo do cuidado, seja ele remunerado ou ndo, para compreender como ele €
apresentado ao longo das narrativas aqui descritas. Vale, neste aspecto, recapitular em quais
discussbes o termo se ancorou, para estreitar o didlogo com a experiéncia de mées de criangas

com deficiéncias.
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As linhas de estudo do care passam por abordagens filoséficas, socioldgicas,
psicoldgicas, econémicas e, finalmente, antropologicas. Nos Ultimos anos, este tem sido um
tema em movimento de extensdo, principalmente no Brasil. Helena Hirata e Nadya Guimarées
(2012) introduziram o livro Cuidado e Cuidadoras: as varias faces do trabalho care frisando
a importancia de pensarmos as conformidades e a diversidade em que o care, ou 0 cuidado,
como aqui prefiro chamar, esta inserido. Essa tarefa exigiu questionarmos a posi¢do que a
mulher ocupa nesse universo — confiada a esfera biologizante e as caracteristicas ternas e
amorosas, supostamente inerentes ao sexo feminino (GUIMARAES e HIRATA, 2012).

De acordo com essa perspectiva, ha de se falar sobre cuidado como trabalho e
conferir-lhe reconhecimento, assim como evidenciar o lugar assumido por mulheres em
diferentes situacfes que envolvem vulnerabilidade. Pensando a nocdo de trabalho do cuidado,
podemos ir ao encontro da definicdo da psicéloga Pascale Molinier (2012), que tem
desenvolvido extensas pesquisas sobre trabalhos femininos. Segundo afirma:

O trabalho do care designa entdo ndo somente atividades especializadas, nas quais a
preocupacdo com 0s outros ocupa um lugar explicitamente central, como, por
exemplo, o trabalho das enfermeiras e auxiliares de enfermagem, mas também
atividades menos profissionalizadas e associadas & nogdo de cuidado no sentido
curativo do termo: o conjunto de atividades domésticas realizadas no seio da familia
e a delegagdo destas a babas, empregadas, faxineiras. Mais amplamente, care
designa também uma dimensdo presente em todas as atividades de servigos.
Considere-se aqui a nog¢do de servir como ‘dar atengdo a’. (MOLINIER, 2012, p. 29
e 30).

Mesmo que dentro de casa, nas relagdes familiares ou na prestacdo de servigos
remunerados para terceiros, o cuidado tem sido, corporalmente e emocionalmente, realizado
por mulheres, dentro do que se entende como divisao sexual do trabalho (KERGOAT, 2007).
Em todas as conjugacdes ele é elucidativo para as desigualdades de género. Por isso, a
reivindicagdo de sua profissionalizacdo, além de propriamente atribuir-lhe valor, conecta-se a
necessidade de desvinculd-lo das supostas habilidades compreendidas como inatas as
mulheres, considerando-as, portanto, inferiorizadas.

H& duas percepgdes muito frequentes nesse espaco: por um lado, o trabalho do
cuidado assalariado acontece em situacGes de menor prestigio socialmente, inclusive sendo
destinado as mulheres em maior situacdo de vulnerabilidade social (CLIMACO, 2020). Por
outro lado, o cuidado relativo a configuragcdo domestica ndo é visto como trabalho, no sentido
valorado do termo. Essa configuracdo também abre possibilidades para pensarmos o que as

soci6logas Analia Batista e Lourdes Bandeira (2015) chamaram de divisdo moral do trabalho.
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De acordo com essa analise existem trabalhos prestigiados e outros que sdo desprestigiados, 0
cuidado estaria na segunda classificacdo junto a forca de trabalho feminina.

Nesse sentido, ajustar o debate do cuidado como um trabalho que, como qualquer
outro, exige disposicdo de tempo e gasto de energia (que gera cansago) seria um meio de
retira-lo da subalternidade, além de promover igualdade e justica social as pessoas que
realizam historicamente esses papéis. De modo geral, no debate levantado pelos estudos
feministas, os esfor¢cos concentram-se em retirar o cuidado da margem e trazer para o centro
do debate, de forma a problematizar sua subalternizacéo e focar na experiéncia comum a toda
vida humana.

Por cuidado, um conceito polissémico, compreende-se “cuidar do outro, preocupar-se,
estar atento as suas necessidades” (HIRATA ¢ GUIMARAES, p. 03). De maneira simples, é
um conceito vinculado a ideia de bem-estar social e manutengdo da vida, ligado a algo ou a
alguém, manifestando-se em uma diversidade de préticas, espacos e atores (TRONTO, 2007).
Ao mesmo tempo pode ser compreendido como “uma pratica que se constroi” (FIETZ e
MELLO, 2019, p. 115), como um exercicio dindmico e formador de habilidades. Para Mello e

Fietz, por exemplo:

O cuidado ndo pode ser compreendido como algo estabilizado. Ao contrario, ele é
um processo aberto, composto por interacBes e intervencgdes continuas que visam o
bem-estar daquele que o recebe, bem-estar que tampouco é estabelecido de anteméo,
porquanto se constitui na pratica, no decurso dessas relaces. Dai deriva a
necessidade de também pensar a deficiéncia a partir do cuidado [...]. (MELLO e
FIETSZ, 2019, p. 134)

No contexto presente, os cuidados com a crianca, assumidos majoritariamente por
mulheres, maes, avos e vizinhas, foram descritos como prética que requer convivio,
conhecimento e habilidade. Era uma pratica em construcdo como descreveram Mello e Fietz
(2019), e significava aprender na interacdo entre quem cuida e quem recebe o cuidado.
Especialmente quando se trata de aprender com a deficiéncia, com questbes especificas de
salde, ou mesmo com 0 “jeito do bebé” (VALIM, 2017): com o seu tato, com o seu desejo,
com 0 seu gosto e com suas particularidades. Era assim que Augusta descrevia a pratica de

cuidado especializada com o filho, tencionando inclusive a autoridade médica:

Muito médico vai dizendo o que eu tenho que fazer. Mas a gente que é mae, a gente
vai convivendo com a crianga e vai aprendendo o jeito da crianca. E € a gente que
tem que adaptar ao jeito da crianga. Ndo da para a crianga fazer como a gente quer.
A gente tem que adaptar, ver a crianga e ver como € o jeito dela, do que ela precisa e
tudo. Eu ja percebi que o Naué fica tranquilo quando t4 emborcado no travesseiro,
assim com a barriga para baixo em cima do travesseiro. Ela fica horas assim,
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tranquilo, tranquilo. Eu aprendi isso com ele. (Diario de Campo, Soraya Fleischer,
2016, p. 27);

O cuidado apurado com Naué, por exemplo, permite que Augusta saiba o quanto ele
gosta de deitar-se com a barriga para baixo, que essa posi¢do o acalma em momentos de crise,
como nos lembrou. Para Soares (2012), o cuidado foi descrito numa 6tica semelhante. Com
afirma, o termo evocava dimensdes que ultrapassavam o corpo e o esforco fisico, ou seja, era

uma pratica interdimensional. Como observou:

O trabalho do cuidado abrange varias dimensfes. Uma primeira delas é fisica.
Temos em mente, por exemplo, o esfor¢co corporal mobilizado em atos como
deslocar, segurar, sustentar a pessoa que esta sendo cuidada. Comporta, também,
uma dimensao cognitiva. Ao tratar de um enfermo, por exemplo, é preciso conhecer
a medicagdo que sera administrada e observar seus horérios, além de reconhecer
diferentes sintomas clinicos. (SOARES, 2012, p. 46)

Aqui, as dimensfes do cuidado foram apresentadas com atributos de especialidade,
como coloquei no inicio do capitulo: “troca fralda, ajeita a rodinha da cadeira, mistura o leite,
pega a seringa, apruma a sonda, aten¢do a hora do remédio”. O cuidado rotineiro com o filho,
a frequéncia assidua nos itinerarios terapéuticos da cidade e o didlogo com especialistas da
salde fizeram com que Augusta aprendesse muita coisa sobre os cuidados com o filho. A
partir disso, ela sabe a combinacéo e a administragdo de medicamentos junto aos seus efeitos
colaterais, a nomenclatura dificil da biomedicina em exames e consultas clinicas e as
atividades desenvolvidas nas terapias, as quais também realizava em casa com o filho.

A convivéncia com Naué se unia a esse universo. A interacdo perspicaz, milimétrica e
concentrada eram competéncias valiosas para estas mulheres cuidadoras. O cuidado aparecia
como uma pratica bem arquitetada que misturava o0 que Soares (2012) relacionou as
dimens@es fisicas, cognitivas, mas também bastante emocionais e afetivas. Havia todo o
calculo para cuidar do filho que exigia a regulacdo do tempo aos horarios de alimentar,
medicar, exercitar terapeuticamente e dormir. Com o tempo, tornava-se uma préatica
especializada (MOLIENER, 2012), uma ciéncia doméstica (DINIZ, 2016), uma técnica do
corpo (MAUSS, 2003) permitida pela comunicagéo, pelo aprendizado e pelo vinculo afetivo
em toda sua interdimensionalidade. O corpo de Augusta se movimentava conforme ia
movimentando o corpo do filho Naué, observando-o, entendendo-o e comunicando-se.

A sociologa argentina Eleonour Faur (2014) forneceu-nos boas contribuicdes para
pensarmos o cuidado em conexdo ao género e a infancia, presente na construcdo da nogédo
“materno-infantil”. Ela considerou esta investigagdo uma tarefa complexa e visceralmente

importante, sobretudo porque exigia desnaturalizar papéis tradicionalmente construidos em
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referéncia aos géneros, como tenho trabalhado a partir da interpretacdo de outras autoras neste
texto. Seus estudos estiveram centrados na organizacao social do cuidado e sua relacdo com a
infancia na Argentina do século XXI, em uma viva e continua busca por equilibrio no
desenrolar das duas categorias. A noc¢do do cuidado infantil, entre outras formas de cuidado,
foi associada as mulheres-mées, da mesma forma que foi associada a esfera doméstica e
familiar (FAUR, 2014). Alimentar, educar moralmente, vestir, higienizar e amar eram
caracteristicas fundamentais esperadas e valoradas como modelo de cuidado.

Neste conjunto de atividades, a autora buscou ressaltar a variedade de papeis ocupados
pelas “mulheres malabaristas”, que exercem um trabalho cotidiano silencioso envolto nas
praticas de cuidado (em muitos lugares e situacdes: casa, trabalho, escola, hospital, igreja
etc.). A metafora comportava a complexidade da nog¢do de cuidados junto a
multidimensionalidade dos papéis exercidos por mulheres. Suas ideias nos ajudam a pensar
acerca das particularidades que a maternidade no contexto da SCZV expde, dando visibilidade
ao malabarismo diario em volta do elemento centralizador que é o cuidado. Essa préatica
sensibiliza uma reorganizacdo na vida de mulheres. Identificamos, por exemplo, a presenca de
diferentes arranjos entre a esfera publica e a esfera privada na rotina de Augusta e de outras
mées: organizando os dias de terapia, planejando o0s deslocamentos, judicializando
medicamentos, reunindo doacdes afim de angariar recursos para os cuidados do filho,
buscando uma escola inclusiva, ampliando a rede de contatos institucionais e afetivos e
ajustando as outras dimensdes da vida (no cuidado aos filhos mais velhos e da filha mais
nova, por exemplo). Essa vivéncia trouxe a tona os significados que aproximam a experiéncia
de cuidados de uma mae com outros agentes circulares destes cuidados.

Ainda que o termo tenha sido atrelado historicamente a figura feminina ele perpassa
outras experiéncias, como Faur chamou aten¢do. Segundo a autora, € necessario localizar 0s
contextos sociais em que o tema do cuidado estd enquadrado, porque vdo além do papel
exercido majoritariamente por mulheres. H& uma organizacdo social do cuidado que
contrap@e a ideia de que o cuidado pertence estritamente ao dominio individual e privado. Em
outras palavras, a pratica do cuidado seria atravessada por multiplas camadas da vida social
(tanto no privado quanto no publico) e na qual estdo presentes os agentes do Estado em
diferentes niveis de atuacao.

Emparelhado a ldgica diversificada do termo, o antropologo Parry Scott (2020)
chamou a atencdao para os diferentes dominios de cuidado que a experiéncia da SCZV trouxe a
cena. Segundo o autor, estes dominios situam-se em praticas conformadas ao campo de

atuacdo especifico de cada sujeito, em relacdo a algo ou a alguém. A ligagdo entre 0s
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dominios, no ato de cuidar diante daquilo ou daquele que necessita cuidados, estaria na
“moralidade de dedicagdo, sacrificio, competéncia e valorizacdo”, ou seja, N0 campo
especifico de cada dominio (SCOTT, 2020, p.25). Junto a excepcionalidade das
consequéncias da epidemia, as respostas as demandas de cuidado foram erguidas com base na
condigdo de “prioridade entre prioridades” que as criangas e as familias afetadas pela Zika
foram posicionadas (SCOTT, 2020; MATOS, SILVANA e QUADROS, 2018; SILVA et. al
2017), o que favoreceu uma interacdo complexa entre os dominios de cuidado da qual o autor
observou durante a pesquisa etnografica que acompanhou os itinerérios das familias e dos
agentes do Estado na lida com os desdobramentos da Zika.

Baseados nessa prioridade e face a emergéncia em salde publica que precisava de
respostas, trés dominios de cuidados, como Scott (2020) os dividiu, experimentaram uma
articulacdo em diferentes niveis: a) dominio de cuidado relacional — no qual as médes e
familiares colocaram os cuidados da crianga como prioritario em relagdo as outras dimensées
da vida; b) dominio de cuidado com atendimento — em que 0s gestores publicos se
organizaram para atender as demandas de saude destas familias; ¢) dominio de cuidado com o
conhecimento cientifico — que se amparava na formacdo do conhecimento cientifico sobre a
doenga e as formas de prevencdo e atendimento. Conforme as demandas de cuidado iam
apresentando sua diversidade e especificidade cada ator em seu ndcleo de expertise buscava
cooperar com a diminuicdo dos impactos do virus, além de proporcionar um fortalecimento
dentro do seu proprio campo de atuacdo e entre 0os dominios (SCOTT, 2020).

Os dominios de cuidado poderiam significar um passo a frente na nogdo e continua
complexificacdo do termo em referéncia ao contexto mais amplo da saide em consonancia a
forma com que o cuidado foi socialmente organizado, embora que assimetricamente. Como
Scott percebeu, havia distanciamentos e aproximacgdes na articulacdo entre os dominios. Mas,
a medida que o tempo ia passando, para além de uma emergéncia em salde publica de pouca
duracdo na narrativa oficial das organizacdes estatais, notava-se uma mudanca na rota de

“prioridades” que se esvaia para uns e continuava para outros:

A rede de atendimento estd maior que era e muito melhor informada, a resposta foi
muito boa em termos de conhecimento, mas a perspectiva para a continuidade dos
servigos pincela uma crescente sobrecarga, acima de tudo, no dominio de cuidados
relacionais. (SCOTT, 2020, p. 37).

As dificuldades no cuidado que maes realizam para as criangas que convivem com a
SCZV séo presentes nessas condic¢des. Ainda que elas consigam desenvolver trocas positivas

com alguns servicos e com alguns agentes numa nitida cooperacdo com o cuidado dos filhos,
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essas maes sentem-se oneradas nas principais atribuicdes de cuidado para manutencéo da vida
dessas criangas. Certa vez, ao acompanhar Augusta até a farmacia do Estado para pegar um
medicamento para Naué, uma pesquisadora da equipe ficou surpresa com uma cena que
vivenciou junto a mae. O medicamento nao pdde ser liberado porque faltava um documento, o
“eletro”, para confirmar a necessidade do uso pela crianca. Na ocasido, elas ja tinham
enfrentado uma odisseia até chegar ao local e Augusta havia ficado bastante chateada com a

situacdo, como havia relatado:

A médica disse assim: “Se ndo der certo esses documentos, vocé volta aqui ¢ a gente
providencia outros.” Agora, me diz por ja ndo deu todos os documentos necessarios,
né? Por que me fazer ter que voltar 14 de novo? Agora, eu preciso descobrir quando
essa medica de I& atende (diario de campo, Soraya Fleischer, 2017, p. 65)

A pesquisadora, entdo, sugeriu o contato com a clinica de reabilitacdo pelo telefone,
mas Augusta prosseguiu: “O telefone nao atende. Vou ter que ir 1a para descobrir quando ela
estd atendendo l4. Ai, eu volto no dia em que ela estiver la. Ela vai ter que fazer essa
declaracdo e também atualizar a receita. Ai, eu vou voltar aqui” (diario de campo, Soraya
Fleischer, 2017, p.65). Depois de um tempo pensando em resolu¢des mais proximas, Augusta
lembrou que o ex-companheiro e pai de Naué poderia ir buscar o remédio ja que morava pelas
proximidades da clinica e ndo seria necessario levar a crianga, depois reconsiderou, “mas eu
acho que ele ndo vai vir aqui fazer essa coisa do medicamento. Vai nada. E dificil ali, visse.”
Mesmo assim, Augusta perguntou a atendente do balcdo da farmacia se o pai da crianga
poderia buscar esse medicamento e 0 que deveria levar até la. Nesse caso, além dos
documentos da crianca e do pai, seriam necessarios 0os documentos de identificacdo da mée, o
gue na situacdo inversa ndo seria o0 caso, isto é, Augusta ndo precisaria dos documentos do
pai. Na pratica, a condicionalidade na busca pelo medicamento acabava por onerar a mée
nessas circunstancias.

Quando escrevo sobre a sobrecarga das cuidadoras, refiro-me principalmente a
pluralidade de tarefas que essas mulheres exercem que, além de resultar no cansago rotineiro,
sdo pouco ou nada reconhecidos enquanto uma atividade laboral, conquanto sejam
primordiais @ manutencdo da vida, como apontaram muitas teoricas (HIRATA et al, 2011). O
cansaco se estabiliza na relacdo de desvantagem social que captura os corpos com deficiéncia,
assim como as pessoas que deles cuidam, inclusive dentro de uma ldgica de capacitismo no
ato de quem realiza o cuidado. N&o se trata, portanto, de atribuir o corpo com deficiéncia

como relativo a experiéncia de sofrimento e exaustdo dessas mulheres, mas de comunicar as
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infraestruturas que permitem que 0 cansaco seja uma constante em dinamicas, muitas vezes,
invisibilizadas. Com frequéncia, essa desvantagem se escancara na circulacéo de Augusta e de
outras mulheres pelas ruas da cidade e pelos servigos de salde, enfrentando trajetos
exaustivos fisica e emocionalmente, assim como servigos que assoberbam essas mulheres na
forma em que realizam os cuidados— como a busca por remédios na farmacia do estado.

Podemos considerar, assim, que o cuidado comporta variadas dimensdes da vida social
sendo compreendido também como um trabalho, como j& dito, ndo reconhecido e
desvalorizado socialmente (SOARES, 2012). Torna-se importante reconhecermos no ato de
cuidar, uma pratica elementar e constante da vida humana, e que se acentua em contextos que
existem relacGes de dependéncia (FIETZ, 2017). Faz parte do que as tedricas da segunda
geracdo do modelo social da deficiéncia chamaram de interdependéncia, no sentido de que
existem pessoas que vdo depender de mais cuidados do que outras, por maior ou menor
tempo, e isso ndo pressupde inferioridade, mas reafirma a diversidade de habitar o mundo
(DINI1Z, 2007). Como afirmou Climaco:

O que atravessa toda essa discussdo é a desvalorizagdo do cuidado e das vidas das
pessoas que o cercam, por ser culturalmente uma atividade instrinsecamente
feminina, exercida, muitas vezes, na esfera privada — periférica e também feminina —
em que vidas se consomem: tanto as que cuidam como a de quem precisa de outras
pessoas para viver. Pensar a partir de uma ética feminista do cuidado é corporificar a
experiéncia da alteridade, da reacdo, do toque, do tato, de estar aberta as
necessidades de outras pessoas (CLIMACO, 2020, p. 6).

Essas relacOes estdo circunscritas no campo da deficiéncia, no aprendizado cotidiano,
mas também na ideia polissémica do cuidado (FIETZ e MELLO, 2019). A deficiéncia, nesse
sentido, traz uma dimensao relacional, diretamente envolvida pelas préaticas ventiladas no
contexto da SCZV e que afetam muitos dominios que ndo apenas os das cuidadoras, como
colocado por Scott (2020). As experiéncias partilhadas nesse campo enfatizam as relacfes que
as mulheres constroem com a prépria vida, com a vida familiar, com os gestores publicos,
com 0s servigos de salde e com as outras mulheres que conheceram pela experiéncia proxima
de maternidade ou pela experiéncia de cuidados com a crianca.

Dessa forma, os novos significados que sdo acrescentados as no¢des de maternidade e
de cuidado s sdo possiveis quando associados ao contexto da deficiéncia ou aqueles que nao
se encaixam num ideal de normalidade. O curso das transformacGes que este cenério aventa &,
portanto, intensificado pelas estratégias de cuidado. E como certeiramente apontou Scott et. al

(2017, p, 674) “a SCZ ¢é um dispositivo que soergue 'cuidado aos outros' a um lema de vida”.
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2.5 Articulando maternidade e deficiéncia com os cuidados das “maes de micro”

A situacdo descrita no inicio do capitulo faz mencdo a sala de um centro de
reabilitagdo, num bairro popular a cerca de cinco quildbmetros da antiga casa que Augusta
dividia com a familia extensa: mae, pai, dois irm3os e seus sobrinhos®. Seus filhos mais
velhos, quando ndo estavam na escola, ficavam sob os cuidados de um vizinho que a ajudava
vez ou outra. Apesar de morar, & época, com outras pessoas da familia, Augusta criticava a
falta de cooperagéo dos familiares nos cuidados com Naué. Era ela quem acompanhava Naué
na rotina terapéutica, nas sessdes de reabilitacdo durante a semana, nas consultas de rotina,
nos exames especificos da crianca, nas avaliagbes oftalmoldgicas e cirdrgicas. Também ficava
a cargo de sua alimentacdo diferenciada, da administracdo e busca de seus medicamentos e da
coterapia realizada em casa com o filho para estimular seus movimentos, como recomendado
pelas terapeutas nos servicos de saude.

Por conta da rotina intensa com a crianga, Augusta tinha pouco tempo para dedicar-se
a outras coisas, como em dar continuidade aos estudos, por exemplo. Quando perguntada por
uma pesquisadora sobre a vontade de retomar os estudos, por exemplo, Augusta respondeu

que essa ndo era uma possibilidade proxima:

Eu consegui uma bolsa na UniNassau pela AMAR. Mas quem disse que eu consegui
fazer? No dia da prova que tinha que ir |4 fazer, ndo tinha ninguém para ficar com as
criangas. Minha mée disse que ndo vinha até aqui. Ninguém sabe dar a comida de
Naué. Nem o pai dele, nem a minha familia. Ninguém. S6 uma prima minha, filha
dessa minha tia. Ela tem 15 anos, mas como a gente esta sem falar com a familia
dela, ndo da para contar com ela também. E ninguém quer tomar conta de crianca no
final de semana, né? (Diario de Campo, Soraya Fleischer, 2017, p.20)

A matematica do cotidiano Ihe possibilitava dividir o tempo que Ihe sobrava com as
criangas mais velhas e com a mais nova, que tinha acabado de chegar e tambeém lhe exigia
muita dedicacdo. Ademais, havia o cuidado com a casa, com as roupas, com a faxina, com a
comida para toda a familia e com a educacdo de todos os filhos. Em vistas disso, ela
reclamava em certas situagdes que estivemos com ela, que sentia falta de sair, de encontrar
alguém para “jogar conversa fora” e, por isso, sentia-Se onerada como descrito nas notas de

campo a sequir:

18 com frequéncia, muitas das mulheres que conhecemos durante a pesquisa mudavam de endere¢o. Na Gltima
temporada de campo da equipe 1 (junho de 2019), Augusta passava pela quinta moradia desde que a
conhecemos. Neste periodo, estava morando em um dos apartamentos conquistados pelo MCMV, por exemplo.
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Seu dia comeca cedo, acordando. Ela [Augusta] ndo recebe ajuda de ninguém da
familia para nos cuidados de Naué e nos disse que nem sequer pede ajuda, pois
sempre ouve de sua mae o ditado biblico ‘quem pariu Mateus que o balance’, um
amigo lhe da carona nas tercas e quintas de carro, mas nos outros dias ela precisa ir
de 6nibus, carregando Naué, suas bolsas e seu carrinho. E um exercicio fisico
extenuante, sem sombra de dlvidas. Este é apenas um dos desafios enfrentados
pelos dois juntos. (Diario de Campo, Lays Venancio: 2016, p. 15)

Durante a conversa, ela [Augusta] reclamou bastante de dor nas costas e de como
tinha vontade de desistir do “vai e vem” com Naué. Reclamava, primeiro, por se
sentir so diante de toda a correria com Naué, e segundo por achar que ele esta muito
pesado para seus trajetos. A falta de acessibilidade para cadeirantes na rua é notavel
nas calcadas de Recife. Existem varios trechos em que Augusta precisa pegar o
menino no colo, e isso contando que ela segura a cadeirinha e equilibra as bolsas,
além do prdprio filho. (Diario de Campo, Raquel Lustosa, 2018, p. 14)

No primeiro e no segundo trecho dos diarios de campo, as dificuldades de
deslocamento e a falta de ajuda nos cuidados com Naué se sobressaem. Para ir e voltar para
casa localizada no alto de um morro, Augusta precisava descer e subir uma longa e ingreme
escadaria com o filho nos bracos, ja que a paisagem ndo permite o uso de cadeiras de rodas
pela falta de acessibilidade. Depois que se mudou para outro bairro da RMR, as dificuldades
ndo cessaram. A circulacao pela cidade fica cada vez mais exaustiva ao passo que Naué fica
mais velho e ganha peso. Augusta narrou episédios de muito cansaco pelos deslocamentos
com Naué ao redor do bairro e da cidade. Ela “balangava” Naué com muita certeza de que nao
teria alguém para “balanga-lo” como ela, qui¢a, por ela. Durante os quatro anos vinha
desenvolvendo um conhecimento muito apurado sobre o filho e isso também a impossibilitava
de imagina-lo sob os cuidados de outras pessoas que nao o conheciam como ela. Além disso,
ia e vinha de relacionamentos complicados, abusivos. Sabia que ndo poderia acionar a ajuda
de algum ex-companheiro e ou pai das criancas caso precisasse. A responsabilidade pelo
cuidado, como descreveram as teorias acerca da maternidade e da feminizacdo do cuidado, era
uma tarefa destinada majoritariamente a ela.

Afora a rotina terapéutica, que incluia a busca por remédios na farmacia do Estado e as
reunides e eventos da ONG da qual participava, Augusta precisou algumas vezes lidar com a
hospitalizacéo do filho sozinha. Além dos procedimentos cirdrgicos que foram acompanhados
pela méae, Naué também havia passado por uma internacdo ocasionada por pneumonia. Ela
passou alguns dias dormindo na cadeira do hospital, sem assisténcia, sem alguém para lhe
fazer companhia, sem alguém para ficar com Naué€ um pouco. “Ir” e “vir” era uma maneira
gue Augusta encontrava para falar sobre os cuidados que vinha exercendo sem uma ajuda que
ndo lhe era costumeiramente disponivel, resultando em um cansago sem vistas de superacéo.

O “vai” e “vem” e o “ir” e “vir’ também eram descritos como metaforas para

violéncia por entre a circulacdo por tantos espacos. Ela nos deu fortes exemplos que se
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conectam com o que foi descrito por capacitismo, la atras, por tedricos e por tedricas da

deficiéncia;

Depois ela contou sobre a dificuldade de andar de 6nibus. Comegou com a simples
presenca do carrinho do bebé. Explicou que muitos motoristas encrencam com o
carrinho, ndo deixam subir com o carrinho pela porta da frente, tem que entrar pela
porta dos fundos. Outros acham que a pessoa vai deixar de pagar passagem porque
entrou pela porta de tras. Outros nem deixam subir, em porta nenhuma. Um dia
desses, a mée dela vinha subindo com os outros dois filhos pela escadaria e ela ficou
de vir de 6nibus com Naué. O motorista fechou a porta e foi arrastando ela e o
carrinho até o outro ponto de dnibus com Naué, para a revolta de muita gente que
estava no ponto. ‘Se ele machucasse meu filho, eu tinha ido 14 na frente ¢ matado
ele, ah, eu tinha’. Depois, emendou em varios exemplos em que, nos dnibus, sentiu
preconceito por conta da deficiéncia dos filhos. Um motorista chamou o filho de
“monstro”. Uma amiga ouviu se referirem ao filho dela como “ET”(...) (Didrio de
campo, Soraya Fleischer, 2018, p.22)

Seu relato revelava uma face dos maus tratamentos que Augusta e seu filho, assim
como outras familias de micro, no espaco publico, na esfera médica e nas proprias relaces
familiares. No transporte publico, por exemplo, motoristas estressados “queimavam o ponto”;
passageiros ignorantes e temerosos de algum tipo de “contagio” ndo se sentavam ao lado
dessas mulheres mesmo que num 6énibus lotado; e ou, ainda, faziam comentarios
preconceituosos sobre a fisionomia da crianca, descrevendo-os como “filho do mosquito” ou
“filho do aborto”. Nas ruas da cidade o asfalto mal-acabado, eshuracado e a auséncia de
rampas denunciavam a inacessibilidade como outra forma de violéncia.

Nessa perspectiva, “ir e vir”’ estd associado ao que discutiu Parry Scott (2020)
relacionando cuidado, mobilidade e poder no contexto da epidemia: “¢ apenas parte de uma
miriade de deslocamentos sociais, espaciais e simbdlicos que reorganizam a vida das maes e
familias” (SCOTT, 2020, p. 6). E, ainda, parte do que Fleischer e eu (2019) observamos num
artigo sobre as condi¢Ges desafiadoras em que as maternidades de micro tém sido

apresentadas:

A circulagdo por todos esses (novos) lugares reflete como o tempo tem sido
construido com base em uma reconfiguragéo destes cotidianos. O tempo é envolvido
nas necessidades destas criangas para que ndo lhes falte transporte, comida,
remédios, assisténcia e tecnologias de satde (p.18)

Por isso, as dores na lombar adquiridas com o peso da cadeira de rodas movimentadas
de um bairro a outro, de um hospital a outro, com o peso corpéreo de Naué e com o peso da
mochila havia se acumulado. Por conta de todo esse malabarismo e consequente sobrecarga,
ela se sentia constantemente cansada fisica e emocionalmente e demonstrava muita

preocupacdo com a prépria saude. N&o se tratava apenas de se incumbir das tarefas principais
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com o filho com deficiéncia, mas de arcar também com todas as outras formas de cuidado das
outras esferas da vida, muitas vezes, sem ajuda.

Certa vez, Augusta tinha uma consulta para tratar das dores na coluna, mas precisou
faltar porque o horério entrava em choque com uma consulta ao neurologista de Naué. Essa
especialidade, por sua vez, ocorria trimestralmente e era espaco de avaliacdo das
movimentacOes cerebrais do filho para avaliar a necessidade ou ndo de uma eventual mudanca
de dosagem ou da propria medicacdo que controla as crises convulsivas. Muitas maes
relatavam como havia uma escassez desses especialistas no municipio, apesar de importantes,
mas esparsas, essas consultas de acompanhamento. Ela relatou-nos que ao mencionar sobre a
auséncia na propria consulta foi criticada por uma médica que a ouviu, porque, de acordo com
a profissional, a falta de cuidado com si mesma além de prejudicé-la, poderia negligenciar os
cuidados com Naué. Porém, era justamente o inverso que ocorria naquela ocasido: Augusta
precisou faltar a uma consulta para levar Naué a outra. Mesmo que houvesse uma
preocupacdo da parte da médica com a salde de Augusta, essa preocupacao parecia se
beneficiar da nogdo de saude utilitaria, da qual a saude da mulher € central para que a saude
do filho seja garantida.

Muitas eram as circunstancias em que as maes de micro tentavam escapar para néo
serem encaixadas no perfil de “maes ndo tdo boas”, “péssimas maes” ou de “maes
negligentes”. Até porque esse ¢ um enquadramento em que mulheres de camadas populares
sédo colocadas com muita facilidade, como identificaram Marilyn Nations e Linda-Anne
Rebhun (2009) em estudos sobre mortalidade infantil no Ceara. As autoras refutaram a teoria
da negligéncia materna formulada por Nancy Scheper-Hughes (1984, 1985) num estudo
etnografico sobre a mesma tematica numa favela do Recife, que apontou como as maes do
sertdo nordestino acostumaram-se & morte dos filhos de maneira negligente. Para Nations e
Rebhun (2009), esta teoria reforcava a ideia de que mées pobres eram negligentes com 0s
cuidados de sua prole e aceitavam com muita conformacdo a morte de um/a filho/a e,
ignorava, portanto, a capacidade e estratégias de cuidado destas méaes, assim como a dor da
perda de um filho — que em hipotese alguma seria mensuravel.

No contexto de nossas interlocutoras, que de forma majoritaria compdem as camadas
populares da sociedade, a vivéncia na mobilizacdo politica com as ONGs, e com outras redes,
faz com que elas obtenham uma valorizacdo positiva, embora ambigua, sobre a experiéncia
desta maternidade. Essa situacdo as diferencia de outras mulheres, como as que foram
retratadas na pesquisa de Hughes (1984) e de Nations e Rebhun (2009), que ndo contam com

a presenca da pluralidade de agenciamentos que observamos no cenario da epidemia. Mas a
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experiéncia positiva na esfera politica ndo isenta Augusta e outras médes de micro de serem
constantemente policiadas em relacdo aos cuidados que prestam e de que maneira os realizam.
Né&o as isentam também de serem enquadradas no perfil que descrevi acima e do qual, em
outra ocasido, Augusta me descreveu com essas palavras “eu tenho medo de ndao conseguir ser
uma boa mae para os meus filhos”, muito embora estivesse trabalhando arduamente nesse
proposito, nessa “maternidade como missao” (PINHEIRO, LONGUI, 2017).

Em outra ocasido, numa conversa entre ela e outra pesquisadora sobre a morte de uma
das mées de micro, Augusta expds o0 medo em imaginar o futuro de Naué e dos outros filhos

sem a méae, conforme descrito nesta nota de campo:

E isso que eu fico pensando. Se isso acontecesse comigo, o que eu faria. N&o posso
cair doente, ndo sei quem cuidaria dessas criangas. N&o tenho ninguém com quem
deixé-las se eu faltar. Mainha néo cuidaria, ela ndo deixaria o trabalho para cuidar de
crianga. (Diério de campo, Soraya Fleischer, 2019, p.122)

Este é um raciocinio de cuidado similar ao que as autoras Castro e Moreira (2017)
descrevem sobre a hospitalizacdo de criancas com doencas cronicas. Segundo as autoras,
ocorre uma alteragdo na ideia de ser made de uma crianga que exige cuidados intensos: “elas
passam a ter a sensacdo de que se algo acontecer serdo elas as responsabilizadas e criam
estratégias para lidar com isso” (CASTRO e MOREIRA, 2017, p.8) e, entdo, “recai sobre as
mdes uma autovigilancia, incrementando responsabilizaces pela saide de seus filhos”
(CASTRO e MOREIRA, 2017, p.9). Do mesmo modo como Scott et. al (2017) apontaram no
artigo sobre as articulagdes inauguradas pela epidemia da Zika:

Se para a mulher que tem filhos que ndo possuem deficiéncias o cuidado e a
maternidade j& sdo cobrados socialmente, isto é agudizado para aquelas que séo
mées de filhos com deficiéncia pela propria particularidade do cuidado que requer
mudanca no cotidiano, constante supervisdo, e assisténcia (apud Silva, p. 81).

O medo da culpabilizacdo se aproxima do que Nations e Rebhun (2009) mostraram
acerca da teoria da negligéncia materna — em relacdo a suposta ideia de que as mulheres mais
pobres s@o mais descuidadas. O excesso de responsabilidades, vivenciados pela construcdo da
maternidade normativa, traz consequéncias irreparaveis na vida dessas familias, em especial
dessas mulheres que se cansam e se esforcam demasiadamente para ndo levarem a fama de
“maes negligentes”: seja pela quantidade de filhos, seja pelo pouco tempo disponivel para o
cuidado com os filhos maiores e com outros familiares e seja ainda pela falta literal nas
proprias consultas com os servicos de saude. Entre as proprias maes de micro havia narrativas

que expunham um repertério para ser uma “boa mae de micro” que, por sua vez, ia de
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encontro com o discurso de outros atores — como a medica que criticou Augusta por ter
faltado a sua consulta na ortopedia. Com frequéncia, ter outro filho apos o filho com a
deficiéncia, ausentar-se da maratona terapéutica e ou ndo “ir atras” dos direitos sociais da
crianga eram percebidos como a¢des de abandono a crianga com SCZ e, portanto, seriam
cenas consideradas negligentes e culpabilizantes. O autocuidado, nesse sentido, também era
uma expectativa gerada em volta da mulher, mée e cuidadora, mas ndo ao ponto de cuidar-se
“demais” e, com isso, “abandonar” o filho.

Ser mae de dois ja exigia muito de seu tempo, mas Naué vinha ao mundo desafiando o
ponteiro do reloégio e o tempo da ciéncia. Ele chegava marcando o “tempo dele”, abrindo a
cortina de um lado da janela que Augusta ndo tinha sido apresentada pelos dois filhos mais
velhos sem deficiéncia. Ainda com todo o cansaco e toda a dificuldade de uma rotina marcada
por um histérico de abandono e soliddo, a mae vinha aprendendo sobre sua condicéo,
formando uma voz publica que reclamava dos péssimos servicos prestados pelo estado e da
pouca ajuda que recebia no cotidiano para cuidar e dar o melhor de si para Naué, para que o
filho também pudesse viver o melhor dele. Para tudo isso, a nocdo de cansaco era
experimentada rotineiramente, ora exprimindo as desigualdades na partilha de cuidados com o
filho, ora descortinando as relagdes entre género, deficiéncia e classe social em variadas cenas

de julgamento e responsabilizacdo de Augusta enquanto mée e cuidadora.

2.6 Alguns apontamentos

Mediante as expressivas necessidades que as criancas com deficiéncia apresentam é
gue as maes passam a desenvolver uma variedade de cuidados e estratégias em beneficio da
sobrevivéncia e do bem-estar dos filhos, o que inclui ser “uma s6 para tudo”, numa
maternidade diferenciada junto a uma microcefalia que igualmente apresenta novidades
dentro do quadro da SCZ. Ha um senso de responsabilidade muito grande que faz com que as
mées, como Augusta, sintam-se pressionadas a ndo falhar com essas criangas e a mirar novas
possibilidades de vida para estas e para si proprias.

A busca por equidade na responsabilidade parental da crianca e a necessidade de
“ajuda” — para carregar a mochila pesada ou a maleta dos sonhos e do cansaco, como coloquei
na epigrafe que abri este capitulo — foram expressdes constantes dentro deste cenario. Por
mais que Augusta recebesse uma ajuda ou outra nos cuidados com os filhos mais velhos, essa
ajuda ndo chegava até Naué. A justificativa que sempre ouvia do ex-companheiro e dos

membros de sua familia era a de ndo se sentirem capazes de cuidar de uma crianga com
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deficiéncia, tampouco se esforcavam para aprender sobre esses cuidados mais rotineiros e
mais complexos. Como Augusta nos explicava acerca dessas experiéncias: “as pessoas nao
estdo muito ai para ajudar nio”.

Como procurei mostrar, houve dificuldades para receber o diagnéstico do filho, para
conhecer as demandas de saude urgentes que a crianca ia Ihe mostrando e para adaptar cada
aprendizado e urgéncia em seu dia a dia. Ela também sentiu dificuldade em lidar com a
linguagem, muitas vezes incompreensivel, dos medicos, com a falta de recursos financeiros
para as despesas e pelo acesso aos servicos de salde bastante dificultados pelos
deslocamentos entre os bairros, pelas longas filas no atendimento e pelo estigma que sofria
junto ao filho por sua especificidade (CANUTO e SILVA, 2020). Algumas dessas
dificuldades iam sendo amenizadas a medida que a mée ia conhecendo melhor o filho, o seu
jeito e o0 seu tempo de aprender a ser crianga: buscando informagdes sobre a deficiéncia,
circulando pelos servicos, conversando, em especial, com outras “maes de micro” e ensinando
para outras pessoas sobre a deficiéncia do filho, que era diferente de uma doenca e que, por
isso, ndo contagiava. No entanto, outras dificuldades transpareciam na rede familiar, na
diminuicdo de oferta dos servicos, com a reduzida presenca da midia e de pesquisadores
(mesmo que, por vezes, eles também fossem motivo de sobrecarga) e no cansago cotidiano
que afetava sua coluna e seu emocional mutuamente.

Nesse sentido, a experiéncia da maternidade na contemporaneidade e no contexto
referido revela novas possibilidades que tendem a iluminar o campo da deficiéncia,
principalmente em torno da esfera do cuidado — categoria que estd na raiz dessas relacGes e
envolve a atividade constante na diade mae-filho. Gradualmente, o trabalho do cuidado, as
exigéncias em torno da figura da mae na promocao da satde do filho revelaram um discurso
conhecido nesses dominios. Por mais larga que a reflexdo tenha se tornado e seus padrbes
tenham mudado ao longo da historia, ainda conseguimos observar préticas sociais que
reafirmam esse lugar da mulher e o cuidado como principais a maternidade. Espera-se, ainda,
uma responsabilidade extraordinaria na lida com os filhos e com a casa. “Assim, sdo as
mulheres quem cuidam vitalmente dos outros” (2003, p. 2), como também observou a
antropologa Marcela Lagarde em seus estudos sobre as contradi¢fes que a pratica do cuidado
traz a vida das mulheres e das quais Badinter (2011) elencou em trés exemplos que trouxe
anteriormente: contradicdo social; contradi¢do do casal e contradi¢do do proprio eu. Por sua
vez, essas contradicOes podem ser visualizadas na trajetéria de Augusta a partir do momento
em gue passa a cuidar integralmente de Naué e nas ambivaléncias com que o proprio tempo €

gerido, sufocado pela pressdo moral de ndo ser uma “mae descuidada” ou “negligente”, e,
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para isso, distanciando-se de antigos investimentos no trabalho remunerado, mas também da
vida pessoal e mais intima.

As dimensdes afetivas, sociais e econdmicas sdo, assim, constantemente impactadas
por essa configuracdo. Além disso, a justificativa de que a mée teria mais preparo para lidar
com os cuidados do filho, principalmente sobre aquele que precisa de cuidados mais
especificos, também é usada para cobrar desta mulher toda a mais completa responsabilidade
com a crianca. Parece que a “boa mae” seria aquela em que a posi¢do de mae se sobressairia
frente a todos os outros aspectos da vida da mulher (ALVES e SAFLATE, 2018). Essas
exigéncias tomam uma proporcao ainda maior em um cenario fragilizado pela dependéncia de
recursos, muitas vezes, escassos do Estado brasileiro e pela maneira em que 0s servigos sao
disponibilizados — por vezes, onerando a mulher. A impossibilidade de cumprir esse modelo
de maternidade repercute nas mais diversas formas de culpabilizacdo das mulheres que se
afastam dessa logica e acabam, por diversos motivos, desistindo dos servicos de assisténcia
médica ou social para a crianca.

Por isso, a sensacdo de cansaco igualmente se aproxima do sentimento de nao “dar
conta” das tarefas que se deve realizar — sendo uma pessoa sé — para ser reconhecida enquanto
“boa mae”, “boa cuidadora”, “boa filha”, “boa esposa”, entre suas variantes. Esses exemplos
vém acompanhados, em muitas situacfes que aqui foram narradas, pelos sentimentos de
“vergonha”, de “medo” e de “culpa”, na ideia de um cansaco sem grandes possibilidades de

superacao, 0 que vem a resultar no comprometimento com a prépria satde.
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3 “EU CANSO POR MIM E CANSO POR ELA”: OS ITINERARIOS DE CUIDADO
E AS PRATICAS DE LUTA

vocé diz que é lindo me ver lutar
que eu sou uma mulher fantastica
porém ndo nota meus olhos exaustos
meu corpo curvado

nao tenho comido direito ha dias
estou por um fio

e como preciso de colo

e que vocé se recorde

gue guerreiras também sangram
(Ryane Leéo, poema, 2019)

31 Tereza

Tereza é uma mulher que ri com os olhos. Carrega um olhar fixo e atento sobre 0 que
se move, 0 que fala e 0 que cala. Perseverante, estd sempre a correr atras do que acredita.
“Aperreia”, “da bale”!® e “corre” pelas vias esburacadas do sistema. Mas também se cansa, se
aflige, e se entristece nessa corrida. Principalmente quando apedrejam e acertam sua calma,
quando romantizam seu heroismo e silenciam a sua dor. E uma jovem mulher negra, na casa
de seus 30 anos de idade.

Quando conhecemos Tereza haviamos recém-chegado ao pequeno prédio da
Superintendéncia Estadual de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (SEAD), um 6rgdo do Estado
associado a Secretaria Executiva de Justica e Direitos Humanos (SEJUDH) e responsavel pela
criacdo e implementacdo de politicas sociais para pessoas com deficiéncia. O prédio fica
localizado no centro de Recife a aproximadamente sete quildmetros da antiga casa de Tereza,
“sua barreira”?® como a chamava. Era uma segunda-feira e por aquele prédio pequeno, com
suas estruturas fisicas comprometidas pelo impacto do tempo e do mau acabamento, ocorreria
uma reunido, organizada por Tereza, sobre o “PE Conduz” - um programa estadual que
oferece servigos de mobilidade as pessoas com deficiéncias mais severas e, em especial,

aquelas que utilizam cadeira de rodas.

19 “Aperrear” e “Dar bale” sdo expressdes frequentemente utilizadas por nossas interlocutoras. Enquanto a
primeira remete a ideia de incomodar ou pedir algo insistentemente, a segunda carrega a ideia de brigar por algo.
Ambas expressdes, neste contexto, sdo utilizadas na busca por atendimento na salde e por direitos nas
instituicdes que frequentam. Um estudo elaborado sobre a categoria “bale” se encontra no artigo: “Dar um bale:
Ativismo materno na busca por servigos a bebés com Sindrome Congénita do Virus Zika no Recife” da autora
Lays Lira (2018).

20 Uma expressdo utilizada em referéncia ao declinio de um terreno, um barranco.
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Minutos antes da reunido acontecer, ainda no corredor do prédio, apresentamo-nos a
Tereza e sua filha Nina — que abria um largo sorriso na cadeirinha de rodas. Ali no corredor,
ela fazia um pequeno resumo de seu dia. Embora fossem dez horas da manh&, como marcava
o reldgio, o dia de mae e filha j& alcancava uma grande quantidade de lugares e de atividades.
Elas vinham da sessdo de fisioterapia do centro Lilas e da hidroterapia no espaco Azul —
ambos localizados na zona norte da cidade, em bairros mais afastados do centro, onde 0s
servicos destinados as criangas com deficiéncia, como € o caso da reabilitagdo, sdo escassos.
Dali, da reunido, iriam estar em mais outras duas institui¢cGes terapéuticas naquela segunda-
feira antes do retorno para casa. A agenda de mae e filha prosseguiria com um formato
semelhante ao longo da semana.

Foi naquele curto espaco de tempo, ali no corredor de espera, que comecariamos a
compreender sobre o cotidiano de mae e filha. Desde que foram expostas ao universo da
SCZV, em novembro de 2015, e assim como Augusta e Naué, apresentados no Capitulo 1,
estar em muitos lugares se tornou uma acdo bastante central em suas agendas. Entretanto, o
processo que envolveu essa mudanca na vida de Tereza ndo se desenvolveu tédo
repentinamente. Houve sucessdes de eventos que a impulsionaram a se deslocar entre uma
variedade de servicos na tentativa de dar uma vida melhor a filha.

Entre um episddio e outro, no vigésimo segundo dia de vida de Nina, uma reportagem
que passava no jornal local sobre a mobilizacdo das “maes de micro”, em uma clinica de
reabilitacdo de Recife, chamou a atencdo de Tereza. A mobilizacdo acontecia com a
finalidade de arrecadar doacdes de diversas ordens para a geracdo de bebés diagnosticados
com a SCZV, além de buscar dar visibilidade as familias atingidas pela epidemia da Zika. Ter
visto todas aquelas mées reunidas, lutando pelos direitos dos filhos e filhas, despertou em
Tereza a vontade de se unir aquele coletivo em que viu a filha representada, como havia

descrito:

E eu assistindo aquela reportagem chorando, né, chorando muito, porque vi um
monte de mée lutando, vi um monte de mé&e ali, um monte de criangca com
microcefalia, inimeras, e eu chorando, ai minha sogra chegou em casa e fez “era pra
voceé ta ali, por que vocé ta aqui? Era pra vocé ter levado ela 14, ndo era pra vocé ta
se escondendo, ndo”. E aquilo ficou... Nao era escondendo, ¢ porque eu ndo sabia,
ndo fui orientada de nada (entrevista feita por Luciana Lira, 2017)

Antes desse episodio, 0 acesso aos servigos de saude e aos grupos de maes de criangas
com deficiéncia eram informacdes desconhecidas para Tereza e sua familia. O primeiro passo
era, portanto, sair de casa. Por isso, a reunido sobre a mobilidade de um programa estadual era

tdo importante, como nos lembrou durante a reunido da SEAD: “eu t6 sofrendo muito, porque
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eu nao tenho dinheiro para pagar carro, se eu tivesse nem estaria aqui... eu td sofrendo pela
minha filha ndo poder usar o PE Conduz”, (Diario de Campo, Soraya Fleischer, 2018, p. 47).
Para chegar até as ONGs e os servigos de saude espalhados pelo Recife, Tereza e Nina
dependiam do transporte puablico. E enquanto usuarias agora assiduas deste servico
compreendiam as dificuldades em se deslocar num dos aglomerados urbanos mais populosos
do pais (LIMONAD, 2007), em um transporte de pouquissima acessibilidade para
cadeirantes, no intenso trafego da regido. Compreendiam, acima de tudo, como as limitacGes
deste transporte interferiam diretamente no funcionamento dos trajetos terapéuticos que
passaram a frequentar apos aquela reportagem (SOUZA e LIMA, 2020).

Nos primeiros momentos, a procura intensa por tratamento, por profissionais de salde,
por clinicas de reabilitacdo e por medicamentos demandou uma quantidade de esforcos,
gastos e muito tempo. Tereza precisou deixar o trabalho remunerado para arcar com todas as
responsabilidades que o cuidado com Nina exigia. Precisou correr atrds do BPC para a filha,
lutar para conquistar o0 MCMYV e para reivindicar um transporte de qualidade. Precisou
enfrentar varias salas de cirurgia, reabilitacdo e espera. Até aquele momento, Nina ja havia
passado por quatro cirurgias, como nos explicou Tereza: a) adenoide, responsavel pela
correcdo da obstrucdo respiratoria; b) espacamento do nariz, para que a crianga respire
melhor; c) valvula, que redireciona o liquido do cérebro para outras partes do corpo em caso
de hidrocefalia; e d) quadril, cirurgia para corrigir subluxacdes. Nesta Gltima operacdo, um
abdutor — um aparelho que afasta um musculo do centro do corpo — foi colocado como
procedimento de eficacia pds cirdrgica, para que a subluxacdo no osso do quadril de Nina
fosse corrigida.

Com o passar do tempo, Tereza ia entdo se tornando cada vez mais experiente nos
campos da biomedicina e do ativismo, como contou durante aquela reunido e em conversas
posteriores que tivemos. Foram os encontros com outras mées, o conhecimento adquirido com
elas, com os profissionais da salde, com 0s representantes do Estado e com os grupos de
WhatsApp que participava ao lado de outras “maes de micro” que possibilitaram seu
engajamento e, naquele dado momento, possibilitaram que ela marcasse uma reunido com o
intuito de apontar as demandas por mais rotas e melhorias no transporte do programa estadual
PE Conduz.

Além de Nina e Tereza, cerca de outras sete maes, acompanhadas por suas criancgas,
estavam presentes naquela reunido. Entre elas, estava uma amiga de Tereza, Fernanda, que ha
poucos meses havia adotado, junto a sua companheira, um “bebé de micro”, e estava sendo

situada por Tereza sobre as reunides, 0s grupos de apoio e as terapias. Enquanto nos
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dirigiamos a sala de reunides do prédio uma conversa sobre determinada situacédo vivida por
Fernanda no transporte publico surgiu. Quem contava a histdria era Tereza. Pela narrativa, a
motorista do 6nibus ndo havia deixado Fernanda e Joaquim, seu filho, permanecerem na
conducdo, porque ndo haviam apresentado o VEM? de livre acesso ao cobrador. Mesmo
depois das frustradas tentativas de Fernanda em explicar que Joaquim tinha microcefalia, que
eles ndo tinham dinheiro para a passagem e o cartdo do VEM ainda ndo estava pronto, a
motorista reagiu de forma violenta ameacando agredir a mée se ela ndo descesse
imediatamente com o filho do 6nibus.

Tereza reclamou da maneira violenta com que a amiga foi tratada e questionou a
demora do documento chegar até Fernanda. Ao contar essa situacdo, Tereza relembrava dos
passos que havia dado desde que comecara a participar de reunides como a daquele dia e da
importancia que a interacdo com outras pessoas com deficiéncia lhe proporcionava. Ela entéo
elaborou, narrativamente, uma retrospectiva sobre o que havia mudado em sua vida ap6s o

nascimento de Nina:

E é muito diferente da minha época. Quando eu cheguei aqui para buscar o [passe
livre] VEM, eu estava com a Nina no colo, pequeninha ainda, toda embrulhadinha,
parecia um pacote de bolacha. Morrendo de vergonha de andar com ela na rua,
cobria toda para entrar no dnibus para ninguém ver ela. Era toda pequena, a cabega
desse tamaninho (imitava a circunferéncia com as méos). E cheguei aqui, pedindo
licenca para entrar, para sentar. E o atendente, esse senhor que est4 ai fora, me deu
cadeira, ofereceu agua, café, tudo. E me falou que era facil e que j4 ia resolver. E
ele, na cadeira de rodas dele, com os dedos atrofiados e tudo, ndo caminhava nem
nada, mexia naquele computador sem o menor problema. la fazendo, digitando,
resolvendo. E me ajudou com o VEM e tudo o mais. Ele encaminhou a gente, a
gente tirou foto e tudo. Eu voltei para casa e falei para o meu marido, ‘meu amor, ele
era cadeirante e trabalhava e tudo’. Depois disso, eu ando na rua olhando para o
chéo, olhando para os buracos, pensando em como os cadeirantes podem passar por
ali. Vejo buraco, fotografo, filmo, denuncio, exijo acessibilidade. Vivo falando disso
agora. Hoje, eu tenho o maior amor pelos cadeirantes. O maior amor! S6 quando a
gente vive é que a gente sabe. Eu moro numa barreira (barranco), e ndo tem a menor
acessibilidade. Hoje, eu sou outra pessoa, se era toda envergonhada antes, agora eu
sou toda empoderada (Diério de Campo, Soraya Fleischer: 2018, p. 70).

Ali na ocasido, admiramos Tereza e suas historias. Ndo imagindvamos que uma
mulher t&o comunicativa e ativa, detentora de uma fala tdo poderosa, pudesse um dia ter se
escondido no manto da invisibilidade. Chamava-me a atencdo também, como a mudanca de
perspectiva sobre a deficiéncia havia acontecido: ndo s6 pelo nascimento de Nina, mas pelo

contato com outras pessoas que convivem com o registro da deficiéncia em seus corpos. Essa

21 E um cartdo, chamado passe, que garante o acesso ao transporte puablico para pessoas com deficiéncia e
pessoas que tenham acima de 60 anos.
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passagem temporal e espacial mudou sua forma de enxergar as ruas, as calcadas e outros
lugares a sua volta.

Diante das novidades que apareciam em relagdo a SCZV é que Tereza ia pouco a
pouco organizando a méxima de informacdes que recebia dessa experiéncia. Deixar o
emprego de vendedora no comércio para ocupar a funcdo de cuidadora principal de Nina,
entender as especificidades da menina que iam variando com o tempo, conhecer 0s
profissionais da salde e as instituices que passou a frequentar, formar vinculos dentro deste
panorama e encorajar outras maes a lutar por cidadania, como foi encorajada ap6s uma
reportagem, eram partes que somavam uma nova esfera de agdo e movimento para Tereza. A
mobilizacdo em torno do bem-estar da filha, mas também de outras criancas e maes, passou a
condicionar seus principais deslocamentos e planejamentos futuros, como discutirei neste
capitulo.

Especificamente, aqui optei por usar os diarios de campo em que Tereza aparece,
elaborados pela equipe 1, e uma entrevista que a equipe 2 realizou com ela. Na ltima secéo,
por exemplo, utilizei um Unico diario de campo afim de desdobrar o enredamento que séo 0s
deslocamentos de nossa interlocutora, como uma forma de trazer uma imagem
georreferenciada do campo e de sua diversidade. Por essa Otica, 0 objetivo deste capitulo é
compreender como, na narrativa de Tereza, os itinerarios percorridos lancam luz sobre as
experiéncias de deslocamento, de luta e de cansaco que atravessam a experiéncia de cuidados
com a filha Nina.

Para isso, continuarei me apoiando no exercicio da narrativa como recurso teorico e
metodoldgico na tentativa de compreender a complexidade da realidade social que mulheres
como Tereza estdo situadas. Dessa forma, a narrativa aparece aqui como uma possibilidade de
conhecer, aprender e refletir sobre as cotidianidades da vida que déo sentido a essa realidade.
Reforcadamente, como conceito, como técnica e como possibilidade, a narrativa desenvolve
papéis que nos permitem elaborar e organizar textualmente dimensbes da deficiéncia
elaboradas por diferentes atores acerca de algo que causa mudancas no percurso de vida. Mas
como interpretar essas vulnerabilidades? Como olhar para uma experiéncia, muitas vezes,
traumatica e carregada de sofrimento e atribuir-lhe um significado que faca sentido na sua
trajetéria de vida? No contexto da SCZV, esses dramas estdo estritamente relacionados as
constantes estratégias e negociagbes que Augusta, no capitulo anterior, e Tereza, neste
capitulo, Rita e Irene no proximo capitulo e muitas outras “maes de micro” (mas nao todas)
fazem em suas complexas interacfes de deslocamento e que tanto provocam 0O cansago

rotineiro.
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3.2 Aagendade Tereza

Ndo me custou achar o enderego que ela (Tereza) me passou por zap, alias ela foi
muito solicita mandando sua agenda do dia. A agenda semanal é organizada pela
mae de acordo com as datas, horarios e locais de cada crianga, isso inclui tanto as
terapias como as reunides e tanto as assembleias (que costumam frequentar) em
relagdo aos direitos do filho/a. Assim que montam sua agenda, elas mandam-na para
0 motorista e assim sucessivamente, é todo um esquema rotineiro. E desta forma que
geralmente combinamos o encontro com essas mulheres, pelo zap, através da agenda
que elas copiam e nos mandam. (Diario de Campo, Raquel Lustosa: 2018, p. 234)

No trecho acima, retirado de um diéario de campo sobre um dia intenso de Tereza
“batendo perna” pelos servigos, podemos elencar trés destinos percorridos ao longo de uma
segunda-feira: Azul, Lilds e Cinza. Nesses espacos foram realizadas diferentes terapias de
reabilitacdo, uma consulta de Nina com o ortopedista e um pedido por uma ortese nova. Os
trajetos foram realizados em diferentes tipos de condugédo, como descreverei.

Tereza foi a primeira da casa a acordar. Ela deixou o café da manha pronto para a filha
adolescente, deu banho, medicou e alimentou a cacula e se arrumou para 0 inicio da
peregrinacdo didria que realiza pelos servicos. Para estarem as 7h da manha no primeiro local,
0 espaco Azul, Tereza e Nina precisaram sair de casa as 5h30min. Nesse espaco aconteceria a
hidroginastica, por conta de um pacote que Tereza conseguira negociar diretamente com a
terapeuta para todas as mées no valor mensal de R$100,00. As sessdes ocorriam duas vezes
por semana e duravam trinta minutos cada.

Nesse dia, Alfredo, seu companheiro, acompanhou-as, pois havia folgado na empresa

22 que ndo era

em que trabalhava como motorista. Tereza desceu a rua de sua antiga “barreira
asfaltada, com as mochilas e a cadeirinha de bebé desmontada, enquanto nos bracos Alfredo
carregou Nina, que estava bastante sonolenta. Juntos aguardaram no ponto o énibus que 0s
levaram até o centro Azul. Do bairro onde moravam até a academia de natacdo foram oito
quildmetros. Ainda podemos imaginar a grande quantidade de paradas que o motorista fez em
seu trajeto. Sem contar que esse horario é considerado de trafego lento e intenso pelos bairros,
o conhecido horario de “pico” — um horério em que as pessoas saem de suas casas nas franjas

para o trabalho no centro da cidade aumentando o fluxo do transito.

22 Atualmente a familia reside em apartamento do programa habitacional Minha Casa Minha Vida, direito
conquistado por Tereza em outros bairros e seus problemas topogréaficos, ap6s insistidas idas e negociacdes com
a secretaria de habitacdo do Recife.
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As 7h, Tereza, Alfredo e Nina estavam no espaco Azul. Tereza foi ao banheiro colocar
roupa de banho para acompanhar Nina na terapia. Enquanto isso, no instante em que cheguei
a sessdo, Alfredo ficou esperando esposa e filha em um dos bancos em frente a piscina com o
celular na méo, aproveitava para filmar algumas partes da sesséo. Desde que Nina teve um
afogamento psicologico, como havia nos contado a mde em certa ocasido, Tereza evitava
deixar que a menina fizesse a hidroterapia sem estar acompanhada e também ndo permitia que
ela mergulhasse, pois receava que, em caso de emergéncia, ndo tivesse alguém especializado
para socorré-la a tempo. Era comum que outras maes também entrassem na piscina para
acompanhar e participar das sessdes da hidroginastica das criancas, assim como em outros
tipos de terapia. Fazia parte do ritual de estimulacéo cobrado das mées pelos profissionais que
as atendiam. A hidroginastica, em especifico, funcionava como um dos exercicios para o
alongamento e resisténcia dos musculos dessas criangas — bastante importante para o pés-
operatorio do quadril, por exemplo.

Apbs ir de um lado da piscina a outro com Nina e uma professora, estimular e brincar
com a filha, Tereza saiu da piscina e seguiu com Nina para o banho e a troca de roupas. Havia
passado cerca de trinta minutos. Em seguida ela se despediu da turma da hidroginastica e foi
acompanhada por Alfredo que segurou as mochilas, ja impactadas pelo peso das roupas e
toalhas molhadas. Aproveitei a oportunidade para segurar Nina um pouco, enquanto Tereza
pedia um téxi, sua segunda conducio daquela manh&?3. Esperamos todos juntos, em pé, frente
ao Azul, cerca de oito minutinhos até a chegada do veiculo. O motorista desceu do carro e
abriu o porta-malas enquanto Tereza desmontava a cadeirinha, Alfredo ajeitava bolsas e
mochilas no banco da frente e eu acomodava Nina no colo. Depois seguimos para 0 préximo
servico de reabilitacdo que ficava a cinco quilémetros de distancia de onde estdvamos.

Foram dez minutos de t&xi até a subida do morro onde o centro Lilés esté localizado.
Nesta instituicdo ocorriam sessdes de fonoaudiologia e fisioterapia. Enquanto subiamos a
rampa até o primeiro andar do prédio eu ia reparando a expressao de cansaco e Sono no rosto
da familia. Tereza comentava que a piscina a deixava com mais sono e que a bagagem dos
itinerarios fica mais dificil de carregar pelo peso das roupas molhadas. Chegando na sala,
Tereza preparou a mamadeira de Nina e colocou-a para comer e depois cochilar por alguns

minutos. Ela sabia que sem antes cochilar, Nina ndo reagiria aos estimulos da “fono” e da

23 A preferéncia por essa condugdo, embora represente uma opcdo de maior custo, acontece porque muitos dos
motoristas dos aplicativos cancelam as corridas quando notam que se trata de um usuario cadeirante ou de uma
crianga que precise de um assento especial.
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“fisio”, como eram chamadas as profissionais destas terapias. Alfredo se ausentou por alguns
instantes, mas logo voltaria com um café para nos trés.

Embora um pouco mais descansada ap6s a soneca, Nina ndo conseguiu reagir as
terapias, ainda estava molenga por conta do sono. Nessa hora, Alfredo nos aguardava em um
dos pufes da sala e Tereza acompanhava a filha na sessdo, depois de ter entregado a venda de
algumas massinhas — proprias para estimulacdo — as outras duas colegas que tém filhos com
deficiéncia®*. Cada sessdo durou entre vinte e trinta minutos. Em seguida, despedimo-nos do
grupo e descemos o morro novamente. Andamos cerca de dez minutos até uma parada de
onibus da avenida principal do bairro. Era a mais perto desde o centro de reabilitacdo. Dessa
vez, eu levei a cadeirinha, Alfredo levou Nina e Tereza levou as mochilas. Chegamos
exaustos no ponto de 6nibus e aguardamos mais vinte minutos até a chegada do transporte.

Do centro Lilés para o centro Cinza foram onze quilémetros. O motorista do énibus
abriu a porta do meio, Tereza subiu com Nina, Alfredo e eu fomos pela porta da frente para
adiantar as passagens. Passamos cerca de quarenta minutos dentro do énibus até nosso destino
final. Todas n6s cochilamos. Na descida do ponto até a Cinza foram mais cinco minutos, que
poderiam ser reduzidos se o asfalto ndo fosse precério e dificultasse a passagem com a
cadeirinha de Nina pelas ruas esburacadas. Tereza tomou a frente e apressou 0 passo para
pegar uma ficha de atendimento com o ortopedista. Dessa vez, tivemos a sorte de Nina ser
atendida com rapidez. Alfredo nos trouxe um café novamente.

Quando chegou a vez de Nina se consultar, nés a acompanhamos até a sala. O objetivo
da consulta era a avalia¢do da cirurgia que Nina havia realizado, ha poucos meses, no quadril.
Isso implicou também na avaliagdo do abdutor colocado entre as pernas da menina, como
procedimento recomendado para o periodo de pés-operatdrio. Na sala branca, estava o médico
branco de cabelos grisalhos e os residentes também brancos. A seguir, descrevo a situacdo

que ocorreu dentro do consultério:

Depois de um tempinho em silencio o médico, Fabricio, levantou-se e foi consultar
Nina, logo em segundos foi comentando com os residentes que o quadril ao lado
esquerdo estava menos luxado que o direito. Comentou que provavelmente era pelo
mau uso que as maes faziam do abdutor. Tereza dizia que ndo, “eu tenho feito do
jeito que o senhor ensinou”, grosseiramente ele retrucava “pois ndo parece’:
Fabricio: Se ndo usar fica complicado

24 Para ajudar nas contas da casa e nas despesas com os remédios de Nina, Tereza passou a vender objetos para a
reabilitacdo de criancas com deficiéncia. Nos minutos intercalados entre um deslocamento e outro, ela passava
na loja de atacado, escolhia um objeto que acreditava ser Gtil para estimulacdo e testava em casa na filha. Se
desse certo, gravava pequenos videos em seu canal no Youtube com o objeto e promovia o objeto. Depois,
comprava mais itens e revendia as outras “mdes de micro” e/ou “mdées raras” e colegas da ONG da qual
participava.
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Tereza: Néo, ndnando. Ela ta usando sim. Oxente.

Fabricio: Eu sei, estou vendo...

Tereza: Oxi, mas menino...

Fabricio: Estou vendo, vocés (residentes) estdo vendo né? Como ela esta usando?
Tereza: N&o, Fabricio. Eu estou usando. VVocé tem que passar o papel, Fabricio, la
pra oficina pra mandar o menino abrir (o aparelho), esta entendendo?

Fabricio: Sim... Ela esta usando. Aham, eu estou vendo.

Tereza: Para 0 menino abrir o aparelho (abdutor), porque ndo esta dando mais, vai
ferir, olha.

Fabricio: E Nina... Né?!

Tereza: Eu fui la (no lugar que fabricam as orteses) e ele (fabricante) disse que ja
mexeu muito, No caso seria passar outro, porque ele ja mexeu aqui umas trés vezes
ja e ai (o abdutor) se soltou, se soltou, se soltou...Aqui na perna também ta preta a
borracha. E, ai, pergunta a ele se ele pode passar outro, porque a gente vai usando
esse por enquanto, vou tentar abrir aqui, mas vou usando esse... Ele abriu o negécio
todinho da menina, o negdcio ta quebrando, ta soltando direto esse prego do meio. O
“tictictic” ndo faz mais 0, ta vendo.

Fabricio: Ela faz fisio aonde?

Tereza: Ela faz no Lild&s e no Azul. Tem moleza comigo ndo... Ta fazendo
hidroterapia também.

Fabricio: Mas ndo engorda de jeito nenhum ela.

Tereza: Mesmo com o leite que ela t4 tomando...

Fabricio: Néo tem jeito, né?

Tereza: Ndo tem jeito, ndo engorda.

Fabricio: Vou folgar esse e passar outro.

Tereza: T4 vendo como ndo esta dando.

(Diario de Campo, Raquel Lustosa, 2018, p. 288 e 289)

Naquela ocasido, o ortopedista, que mal olhava para Tereza, afirmou, de forma
bastante irdnica, que o motivo da subluxacdo do quadril de Nina era resultado do mau uso que
Tereza estaria fazendo do aparelho, assim como outras mées faziam segundo o médico. O
mau uso nesse caso seria retirar o abdutor por conta do choro e sofrimento da crianca, ja o uso
correto seria retirad-lo apenas em momentos de higienizacdo. Como descrito nessa passagem
do diario de campo, Tereza discordou copiosamente e pediu que ele passasse um pedido de
manutencdo do aparelho e uma nova receita para uma 6rtese maior para Nina, devido ao
crescimento comum a idade da menina.

A consulta durou no maximo dez minutos. A préxima etapa era realizar os pedidos na
oficina ortopédica, que ficava do outro lado do prédio, mas ainda nos dominios do espaco
Cinza. Fiquei na fila de um bazar da instituicdo a pedido de Tereza, enquanto ela resolvia a
questdo do abdutor e da drtese. Alfredo nos esperou na recepcao colocando Nina para dormir.
No balcdo de recepcdo, Tereza se deu conta de que o ortopedista ndo havia dado a ela a
receita para 0 novo material e a secretaria da recepcdo, uma moca loira de pele clara, ndo
permitiu que o pedido fosse realizado sem este documento. Tereza precisou voltar a sala do
ortopedista que se recusou a atendé-la fora do horario marcado, alegando: “Nao ¢é problema
meu, eu ndo t6 mais no horéario de trabalho. O problema € seu, marca isso na préxima consulta

em janeiro” (Diario de Campo, Raquel Lustosa, p. 289). Na segunda tentativa, a custo de
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muita insisténcia por parte de Tereza, o profissional liberou a receita ainda esbravejando que
ndo o procurasse novamente fora de hora, como me contou na recepcao. Tereza retornou para
a fila da oficina indignada, esperou sua vez de atendimento novamente e, por fim, solicitou a

oOrtese para a filha. Em seguida, ela e a recepcionista comentaram o ocorrido:

Tereza: Ele sai de casa pra que? Pra trabalhar por qué?

Recepcionista: E obrigacdo dele tratar seus pacientes bem... E cansativo pra mim
que tenho uma filha de um ano e meio e néo tem deficiéncia, imagina pra vocé que
passa 0 dia nos cantos pra resolver coisa pra ela. S6 pra ela. Vocé faz algo pra
vocé?

Tereza (agora com os olhos marejados respira fundo e diz): Exatamente. Tem dias
que eu chego em casa e a ficha cai, eu sé choro. Eu ndo tenho tempo para cuidar de
mim (Diério de campo, Raquel Lustosa, 2018, p. 290).

Toda a movimentacdo dentro desta Gltima instituicdo durou por volta de duas horas e
trinta minutos. J& passava de meio dia quando Tereza conseguiu dar conta de todas as
pendéncias daquela segunda-feira, que nomeou como “pior nome” — pela razdo de ser o dia
em que comecam seus dificeis trajetos. Eles ainda nao tinham almocado e Tereza falava do
guanto se sentia cansada. Vislumbrar o retorno para casa ndo era sinal de descanso, porque
ainda precisaria buscar Lorena, sua filha mais velha, na escola e se preparar para a
peregrinacdo do dia seguinte, que envolvia mais terapias e, inclusive, sua sessdo com a
psicologa de uma das instituicdes. Eu também senti um cansaco fisico e emocional durante os
deslocamentos daquele dia e pela abordagem extremamente violenta do ortopedista. Retornei
de Uber para casa que se situava no centro do Recife.

Tereza, Nina e Alfredo percorreram mais doze quildmetros para chegar em casa.
Gastaram ainda mais tempo no ponto de dnibus e no deslocamento até a porta de casa. Nesse
dia, em especial, ndo havia o apoio do Programa PE Conduz, descrito no inicio desse
Capitulo. Por Alfredo ter acompanhado a esposa e a filha, elas ndo poderiam usufruir deste
servigo, porque era permitido a presenca de apenas um/a acompanhante da pessoa com
deficiéncia — Tereza e Nina, nesse caso — para a utilizacdo do servico. No deslocamento que
fizemos no dnibus apenas Tereza p6de utilizar o VEM de livre acesso, outro acompanhante,
como o esposo, também nao € incluido na gratuidade a passagem no transporte puablico. Na
ocasido, Alfredo pagou a minha passagem e a dele, afirmando, assim como Tereza, que essa
gentileza era minima por eu ter acompanhado a familia aquele dia e participar “dos tantos
cansagos”.

Recordo-me que antes de cumprirmos toda a programacao da rotina de Tereza, ela
havia me perguntado se eu iria dar conta da quantidade de tarefas:
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Seré que vocé aguenta? VVoceé vai se cansar, tu vai ver o quanto que eu ando, visse? E
vai cansar ainda mais no centro Cinza quando chegar a hora de meditar (pelo
tamanho da espera) no salmo 40, vocé toma café da manha, almoca e janta, parece
power ranger na hora de morfar (Diario de Campo, Raquel Lustosa, p. 286)

Em uma Unica manhd, Tereza e Nina chegavam a frequentar cinco instituicOes
diferentes. InGmeros desafios, tanto nos deslocamentos como dentro dos espagos de
reabilitacdo e consulta, tornavam-se presentes. No dia apresentado, foi possivel contabilizar o
total de sessenta e dois quilometros percorridos pela familia?>. Sem contabilizarmos, no
entanto, os pequenos deslocamentos entre ponto de 6nibus e servigos frequentados. Tereza
passou cerca de dez horas fora de casa entre esses varios deslocamentos, mas a soma do
tempo liquido, isto é, passado efetivamente nas terapias e nas consultas de Nina
(hidroginastica, fonoaudiodloga, fisioterapia e ortopedista) alcangou apenas uma hora e trinta
minutos do total do tempo. Foram trés deslocamentos no 6nibus e um no taxi.

Ficava cada vez mais nitida ali a énfase que Tereza dava ao cansaco, diante ndo s6 dos
deslocamentos complicados, mas diante ao comportamento hostil com o qual se deparava e
gue parecia ser comum em seu cotidiano. Ela mencionou algumas vezes que esse “bate perna”
¢ 0 que cansa: E a movimentagdo de um lugar para o outro e é o “bater de porta em porta”
para exigir o melhor para a vida. Em uma de nossas andancgas explicou esse sentimento, o de
precisar estar em varios lugares, como expressdes de luta e cansago na diade mae-filha: “Eu
luto demais, esquego de mim, eu canso por mim e canso por ela”. Havia uma relagdo entre
deslocamento, luta e cansago bastante intimas, a linguagem moral que tornava Tereza uma
referéncia de luta e uma referéncia como boa mae: a de uma “mae guerreira”, como ilustrou
em outra de nossas conversas, dessa vez sobre os percalgos laboriosos de matricular Nina em

uma creche:

Mas, tudo isso pode dar a impressdo de que a gente é muito guerreira, muito
lutadora. E é, tudo bem. Mas vocés ficaram sabendo da mée que se suicidou? Eu ndo
sei exatamente onde foi aqui. Mas ela tinha uma crianca especial, ndo era de micro,
era uma crianga com autismo. E a gente se pergunta, o que vem atras do autismo?
N&o é a mée guerreira. Esse negdcio de guerreira pra cd, guerreira para & me cansa,
daqui a pouco, vou ser Guerreira da Silva Santos; ou entdo, quando morrer, “Aqui,
jaz uma guerreira”. (Diario de Campo, Soraya Fleischer: 2018, p. 197)

“Tudo isso” envolvia considerar como as variadas formas de deslocamentos sao
significativas no horizonte de cuidado e engajamento praticados por Augusta, por Tereza e
por Rita e Irene (que serdo apresentadas no proximo capitulo). Esses deslocamentos

informavam como uma cidade funciona, onde estdo sendo ofertados o0s servigos, o ritmo que

25 Contabilizei a quilometragem pela ferramenta Google Maps.
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tomava a troca de experiéncias com os profissionais de um servigo, 0 tempo gasto durante 0s
trajetos terapéuticos, as logicas de um transporte inadaptado a diversidade humana e o0s
momentos de espera por uma consulta, terapia ou reunido e também pelo 6nibus, o taxi, a
carona. “Tudo isso” pode ser visualizado na agenda de uma mae que transita entre muitos
espacgos, que carrega o0 peso de uma roupa molhada apds uma terapia de hidroginastica, e
ainda a cadeira de rodas que acompanha a mochila e o proprio peso de uma filha que vai
crescendo ao longo do tempo.

Todas essas etapas sdo significativas na bagagem de experiéncias de Tereza, porque
através de cada etapa percorrida para atender, de forma exclusiva, as necessidades de Nina,
aparecem situacGes que descortinam as barreiras geograficas, estruturais e, por vezes,
atitudinais, dos servicos disponibilizados para sua filha longe de casa. Ndo podemos esquecer
das implicacdes de género, raca e classe que atravessam profundamente a experiéncia de
Tereza na figura materna em busca dos servigos e na violéncia que sofreu durante a consulta e

0 pedido da értese.

3.3 A narrativa dos itinerarios

Quando reeducamos nossos sentidos para analisar uma condicdo de enfermidade que
atinge um individuo ou um grupo social, deslocando a énfase bioldgica para outros aspectos,
passamos a observar uma gama de atores e instituicbes que constituem o terreno teérico e
pratico sobre doencas raras, doencas cronicas e mdaltiplas deficiéncias. Na literatura
socioantropoldgica, por exemplo, novas perspectivas sobre o complexo saude/doenca
passaram a embalar estudos neste campo, evidenciando dimensdes culturais, sociais e praticas
articuladas a experiéncia de quem convive com a doenca ou com a deficiéncia. Neste
horizonte, o significado que a “doen¢a” ou a “aflicdo” assume na vida do individuo (e
também de seu circulo afetivo) e como este se reverbera na vida social, passa a ser valorizado
(ALVES, 2016).

As experiéncias partilhadas no campo da deficiéncia, por exemplo, enfatizam as
relagcBes que as cuidadoras constroem com o0s servicos de saude, com os profissionais e com
outras redes de atores, através do que se tem nomeado como itinerarios terapéuticos (ITs).
Muito embora grande parte dos estudos candnicos sobre o0s itinerarios terapéuticos ressaltem a
busca por cuidados na saude relacionados a doenca que acomete determinado individuo ou
grupo social, nesse campo etnografico em especifico, a categoria “doenga” € eximida das

narrativas de nossas interlocutoras. Sdo utilizados termos como “SCZV” ou “micro”,
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associados a negligéncia do Estado em prover saneamento basico e dgua potavel a populacao
mais atingida pela epidemia. Além disso, conforme ja descrito, essas mées preferem fugir da
narrativa da doenca por entenderem que suas criangas ndo sdo “doentinhas”, mas que estas
possuem uma deficiéncia ou “multiplas deficiéncias” - considerando a diversidade de
manifestacdes clinicas encontradas na sindrome.

De todo modo, seja pela doenca ou seja pela deficiéncia, € importante que a busca por
cuidados, por reabilitagdo e pela minimizagéo de impactos causados por algo, que desassocia
a experiéncia de um individuo do padrdo de normalidade na cultura em que se esté inserido,
possa ser reconhecida como acdo pertencente ao campo dos itinerarios terapéuticos. Para
Michael Bury (2001, p. 43), um evento — como a cronicidade — que rompe com 0 processo
continuo de vida e de temporalidade assume um carater disruptivo no curso de vida de um
sujeito, o qual ele qualifica como “evento disruptivo”. Esse evento, por sua vez, exige que
novas formas de se situar no mundo operem produzindo novas temporalidades e mobilizando
recursos para que o/s sujeito/s lide/m com a situacdo alterada.

“O engajamento em uma dada situagdo”, como observou Paulo César Alves (2016, p.
143), nos ajuda a pensar sobre a experiéncia e a acdo enquanto categorias intercambiéaveis no
campo dos itinerarios. Esse engajamento se relaciona com o “evento disruptivo” a medida que
se torna necessario um reajuste no modo de viver e conviver com aquilo que € novo, com
aquilo que rompe com antigos investimentos morais e afetivos no percurso de vida de um
sujeito (VIANNA e FARIAS, 2011). No caso de Tereza, especialmente, esse reajuste fez com
que ela tivesse uma experiéncia “multifacetada de si mesmo” (SCOTT et al 2018),
movimentando sua vida para o terreno da “luta”, no qual a qualidade de vida de Nina passou a
ser considerada como meta principal.

Nesse sentido, a identificacdo de praticas de cuidado passa pela via da acdo e da
experiéncia movidas pelo transito dos itinerérios que Tereza realiza. Dessa forma, ndo ha
como pensar a “doenca”, a “deficiéncia” ou, ainda, o “evento disruptivo” sem considerar
esses itinerarios, como nos lembrou Alves (2016). Os itinerarios terapéuticos, por sua vez,
estdo inscritos de forma abrangente na literatura que apresento e ndo se enquadram em um
modelo Unico (FERREIRA e SANTQOS, 2012). A ideia é que possamos pensa-los associados
as praticas que ndo estdo situadas apenas no campo da salde, mas em outras esferas das quais
a organizagao politica, de “luta”, revela-se preponderante no curso de vida de Tereza.

Os primeiros trabalhos sobre itinerarios terapéuticos situavam-se nos estudos de illness
behavior, termo inaugurado pelos autores Mechanic e Volkart (1958), isto é, no

“comportamento do enfermo”. Alves (2016) divide tais estudos em duas vertentes: a primeira
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tratou de observar como o0s sujeitos lidam com o bindémio satde/doenca a partir das buscas
por tratamento e cura, e como o processo decorre de suas escolhas. Neste quadro, sustentava-
se uma visdo individualista e racionalista focada na acdo dos individuos em relacdo as
estruturas sociais pré-determinantes em que estdo inseridos. Na segunda vertente, esses
estudos estiveram concentrados nas condi¢cbes em que os servigos de saude sdo utilizados,
bem como nos fatores culturais envolvidos no processo de escolha do individuo. Neste
ultimo, havia uma énfase na dindmica cultural acionada pelo coletivo ou individuo na resposta
a enfermidade.

A abordagem sobre os itinerarios terapéuticos (IT) ganhou novas dimensdes teoricas a
partir da década de 1970, com o aumento de etnografias neste campo (ALVES, p. 1999).
Gerhardt et al (2016), no intuito de darem visibilidade a tematica no campo da Saude
Coletiva, realizaram um levantamento da producéo cientifica sobre o tema. Elas mapearam e
discutiram os itinerérios terapéuticos — uma metodologia que prop&e incluir outras dimensdes
da experiéncia de vida em relacdo aos recursos disponiveis em diferentes sistemas de cuidado.
De acordo com este levantamento, a énfase na perspectiva do individuo que vivencia
determinado “problema de saude” foi algo que se diferenciou na producdo das ultimas duas
décadas, principalmente nas areas da Sociologia, Antropologia e Psicologia Social. Para as
autoras, essa perspectiva foi importante para que as demandas sociais pudessem ser
compreendidas a partir de uma multiplicidade de elementos (subjetivos, sociais e culturais)
que interferiam na experiéncia do individuo na area da saude.

Alves foi um desses autores a ampliar e discutir o campo analitico dos ITs. Ele prop6s
pensarmos os itinerdrios a partir do “campo de possibilidades” dos atores, em detrimento a
uma rede de interacdes a que estdo envolvidos na utilizacdo dos servicos de saude. Ele
acrescentou a no¢do de “experiéncia”’ a fim de situar a vida cotidiana dos individuos que
buscam tratamentos terapéuticos e a forma particular com que lidam com a doenga. Para
Alves (2016), o corpo ndo pode ser compreendido fora da sua trajetéria porque esta
emaranhado a conexdes que envolvem o ambiente e os individuos (e seus alicerces sociais e
culturais): a maneira como buscam 0s servi¢os, Como 0 enxergam, como se relacionam com
eles, qual a preferéncia ou distanciamento entre um atendimento ou outro, por exemplo. A
experiéncia “vivida”, na circulagdo e na vivéncia com outras pessoas no espaco urbano, ¢ que

torna essa comunicacao transversal possivel. Em suas palavras:

Assim, para efetivar um curso de tratamento € necessario constituir redes de
interacdo entre atores, instituigdes e coisas, estratégias e taticas, arranjos, escolhas
selecionadas em um campo de possibilidades disponivel em um dado contexto
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social. Ndo devemos esquecer que toda terapia ocorre como um fendmeno
diretamente relacionado as circunstancias nas quais se encontram o sujeito e
“copresentes”. Tais circunstancias sdo “fundos”, “horizontes”, pelos quais se torna
possivel efetivar a busca de tratamento médico. (ALVES, 2015, p. 38)

Em uma perspectiva convergente, Bonet (2014) nos convida a pensar um novo
conceito acerca dos itinerarios. Ele propfe pensarmos esses itinerarios como campos abertos,
suscetiveis a variabilidade de acdo. A partir da nocao de “itinerarios de cuidado”, que une a
concepgao de “itineragdo” elaborada por Tim Ingold (2000), o autor analisa a experiéncia do
deslocamento entre aqueles que buscam cuidados na area da satde. Entender como a atuacao
e 0 papel das pessoas variam em tempo e espaco, a partir das linhas pelas quais a vida se
move, é parte do movimento de entender como elas mesmas sdo produto desse processo
(BONET, 2014). Os itinerarios de cuidado aparecem como eventos interessantes nas
vivéncias de maes como Tereza, pois transpem a l6gica de itinerarios terapéuticos.
Extrapolam porque somam as malhas da vida, do fazer cotidiano e das improvisagdes que
surgem dele, atingindo camadas que ndo se resumem a esfera da salde propriamente dita,
embora tenha relacdo direta com esta.

Miriam Rabelo (1999) afirma que a doenga pode ser lida a partir das acdes expressas
no mundo da vida cotidiana daqueles que agem em resposta aquela. Para isso, seria
necessario, como sugere a autora, que nos direcionassemos ao contexto de interacdo no qual
os individuos estdo inseridos, isto &, no curso de suas acdes e discursos. Isso nos permitiria
entrar em contato com diferentes elementos dos itinerarios terapéuticos que recriam e
organizam a experiéncia do sujeito no mundo a partir do fendbmeno da doenca.

A antropéloga Cheryl Mattingly (2004) também nos ajuda a pensar este contexto. A
autora, em seus trabalhos sobre narrativa, raciocinio clinico e dramas de cura, tem dado
grandes pistas sobre a complexidade social e moral que os contextos de salde, doenca e
aflicdo constituem. A narrativa aparece como uma ferramenta que ajuda a organizar eventos
vividos e que se pretende colocar “em primeiro plano os dramas humanos que cercam a
doenga” (e neste caso, a sindrome, a deficiéncia), como tem destacado em seus estudos (1991,
1994, 2000, 2004, 2008). Para a autora, lidar com doengas crbnicas, doencas raras e
deficiéncias graves expde individuos a certas vulnerabilidades de dificeis contornos. No caso
de Tereza, essas vulnerabilidades colocavam-na diante de desafios que intensificavam a sua
experiéncia de género, classe e raca no mundo. Os desafios faziam-na reorganizar a dindmica
familiar, assumir toda a carga de cuidados com a filha, entender sobre as linhas de transporte,
aprender sobre o enderego dos servicos, entender a linguagem complicada dos medicos,

cobrar desses profissionais, exigir atendimento, e, em suma, “bater perna”. As
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vulnerabilidades eram vividas junto as estratégias que ia acionando e construindo para
amenizar o que se apresentava como de dificil contorno, como o cansaco.

A narrativa de Tereza sobre deslocamento, luta e cansagco apareciam em meio a
historias “improvisadas e incorporadas” (MATTINGLY, 2004) que lhe surgiam com a
experiéncia dos itinerarios e tudo o que vinha aprendendo com eles. E como Mattingly (2000)
escreveu sobre as “narrativas emergentes”: aquelas que nascem de pequenas historias, em
situacdes das mais “rotineiras”. Situacdes improvisadas, por exemplo, no encontro clinico
entre paciente e médico, como a autora descreveu, ou no encontro entre Tereza e o atendente
cadeirante — como descrevi no inicio deste Capitulo — revelava o grau de parentesco entre
narrativa e experiéncia vivida. A narrativa que capturava os “dramas humanos”, por sua vez,
descortinava a relacdo entre mundos, sujeitos e temporalidades que se conectava as
habilidades adquiridas e desenvolvidas para dar significado a experiéncia (MATTINGLY e
GARRO, 2000).

Portanto, a busca, a escolha e a avaliacdo de um tratamento, ou de uma reabilitacdo,
tornam-se, a partir dai, um conjunto inseparavel na trajetoria biografica de quem participa e
convive com a deficiéncia. Podemos considerar esse curso de tratamento ou a busca por
reabilitacdo, como conceitos vinculados ao de itinerarios terapéuticos, que somados a um
contexto maior, como o0 da epidemia da Zika, revelam-se itinerarios de cuidado como me
sugeriu Bonet (2014) e, mais ainda, como itinerarios de luta. A luta aparece como uma
categoria nativa relacionada a luta pelo direito de pessoas com deficiéncia, mas também como
um imperativo a condicdo materna e a de classe, como quando Tereza viu a reportagem sobre
as “maes de micro” e recordou: “¢ vocé saber que tem pessoas lutando do teu lado e tem
pessoas, que tem a mesma coisa que vocé... vocé se sente acolhida” (entrevista feita por
Luciana Lira, 2017).

Vianna e Farias (2011), em uma pesquisa que realizaram com maes que lutam por
justica aos filhos assassinados por policiais no Rio de Janeiro, apontam a luta como uma
categoria polissémica acionada pela busca de reconhecimento de uma luta “pessoal, da vida
como uma luta e da luta politica” (VIANNA e FARIAS, 2011, p. 84). E um termo que marca
0 protagonismo simbolico de mées que se inserem em redes de apoio e de organizacao
politicas por conta do sofrimento individual e de uma causa coletiva. Para as autoras, as a¢des

das maes:

Fazem parte de um repertorio de experiéncias e recursos politicos que circulam
através de redes ativistas, que se replicam em dindmicas de aprendizado e
solidariedade entre pessoas que, a partir de dado momento e movidas por condi¢es
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especificas, passam a se ver como parte mais ou menos exata de um coletivo.
(VIANNA e FARIAS, 2011, p. 84).

,

E no “campo de possibilidades” e seus alicerces culturais que os “itinerarios de
cuidado” e os “itinerarios de luta” vao sendo construidos. O cuidado e a luta sdo
movimentados por diferentes perspectivas e envolvem a relagdo entre sujeitos, coisas e
agenciamentos, elementos que se relacionam em torno do sistema de salde e concretizam
uma rede de relacbes desenhadas e redesenhadas pela sindrome. Algumas dessas formas de
movimento podem ser caracterizadas pela forma com que foi articulada tanta novidade em um
cenadrio marcado pela atuacdo e agéncia de mulheres e a multiplicidade de papeis que
assumiram como investimento moral — que desembocava em cenas e narrativas de um
cansaco estendido (ALVES e SATAFLE, 2016).

3.4  Alguns apontamentos

Optei por tracar uma narrativa sobre Tereza e suas descobertas enquanto mae de Nina,
uma crianga com deficiéncia, reforcando o papel mais intensificado que a maternidade
apresenta no contexto de Augusta e Tereza. Trouxe situacdes, de forma abreviada, para
ambientar o cenario em que mae e filha estdo localizadas e a quantidade de informacdes
advindas de um contexto especifico que envolve, enfaticamente, as préaticas de cuidado com
uma criangca com deficiéncia, que por apresentar especificidades cognitivas, sensoriais e
fisicas necessita de cuidados constantes e de longa duracéo.

Nesse sentido, o cruzamento de experiéncias em torno da deficiéncia em seu cotidiano
permitiu que novas experiéncias sobre a vida fossem acessadas, permitiu que uma Tereza
empoderada desabrochasse — reforcado por ela propria naquela reunido. O deslocamento, a
luta e o cansago caminhavam juntos nessa trajetdria, como nos mostrou: “E muita coisa, né?
Vé minha vida, agora minha vida € bater de porta em porta, eu nunca imaginei que seria isso”.
A experiéncia de luta e de cansaco reforcava o caminho dificultado pela burocracia do Estado,
como continuou a linha de pensamento: “Enquanto vai ter gente batendo a porta na cara da
minha filha, vai ter eu para empurrar essa porta”, (Didrio de Campo, Raquel Lustosa, 2018, p.
139 e p. 141). Assim como Scott (2020) discutiu, a rotina dessas familias é permeada por uma
circularidade de diferentes atores envolvidos em seus respectivos dominios de cuidado. Ver,
fotografar, filmar, denunciar e exigir acessibilidade foram, aos poucos, tornando-se verbos de
luta frequentes e possiveis, a partir, principalmente, dos deslocamentos extremamente

complexos e cansativos que nossa interlocutora realizava cotidianamente pela cidade. Ao
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mesmo tempo, todas essas adaptacdes requeriam muito de sua disponibilidade fisica, material
e emocional.

O cansaco € um ingrediente contraditorio nessa receita, j& que os significados de
valorizagdo de luta envolvem desgastes e decepcOes decorrentes da mesma luta. Esta
ambiguidade por um lado se encontra presente na nocdo do itinerario que dignifica e valoriza
a luta e, por outro lado, esgota e desvaloriza. Com frequéncia, o discurso da mulher forte e da
mée guerreira, como Tereza criticou e como Ryane Le&o (2019) discorreu no poema com que
abri o capitulo, costuma ignorar a dimensdo das dificuldades, dos sofrimentos e das dores
presentes na rotina dessas mulheres, como exposto: “guerreiras também sangram”. As
dificuldades se transparecem nas desigualdades sociais que fazem com que mulheres, pobres e
negras precisem sempre correr atras de direitos vistos como béasicos para a sobrevivéncia. Foi
assim que Tereza, na reunido da SEAD, enfatizou: “se eu tivesse dinheiro eu resolvia as
coisas no varejo e nao no atacado”. Essa era uma afirmac¢do semelhante a que eu tinha ouvido
por uma lideranca ndo governamental quando perguntei aonde estavam as maes de micro das
elites, “se elas existem, estdo com uma UTI montada dentro de casa”, respondeu-me. Esse era
ainda um argumento que Pedro Nascimento e Ariana Melo (2014), de forma semelhante,
perceberam numa etnografia sobre os sentidos da reproducdo em servigos de saude para
mulheres em Maceio/AL: “E assim: quem tem condicBes financeiras tem plano de salde,
quem nao tem, tem que lutar no SUS mesmo” (NASCIMENTO e MELO, 2014, p.275).

Finalmente, a luta e 0 engajamento politico surgiram a partir dos itineréarios de Tereza
e de tantas outras “mdes de micro”, como observado em notas de campo por outra
pesquisadora: “Parece que o valor ¢ lutar pelo filho, correr atrds, ndo aceitar sentencas
negativas e resolutas, ndo desanimar, ndo parar de lutar e de demonstrar essa luta” (Diario de
campo Soraya Fleischer, 2017, p.30). Préaticas de cuidado aqui se reverberaram como praticas
de luta em espacos que se tornava uma constante lutar por, lutar para e, se necessario também,
lutar contra. E isso também levava ao cansacgo, ainda mais quando era preciso se locomover
por tantos itinerarios para colocar essas lutas todas em préatica, mesmo que elas — as lutas —

carregassem a ambiguidade de serem lidas com invisibilizacdo do sofrimento e do cansago.
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4 “E MUITA PRESSAO PRA GENTE”: AS MULTIPLAS EXPRESSOES DO
CANSACO

Ela CANSOU!

Cansou de enfrentar as terapias sozinha!

Cansou da dupla as vezes tripla jornada diaria!

Ela que sucumbiu a estafa! Ela que CANSOU de gritar em
siléncio e chorar escondida! Ela que néo foi feita de titanio
ou rocha ignea! Ela que pisoteou nas préprias vontades,
abriu m&o de tantos sonhos, enterrou tantos planos! Ela
que foi resumida em méae atipica! Ela que cuidou de tudo e
de todos e se viu abandonada e esquecida! Vocé que
conhece uma "mée atipica"! Vocé que sabe da luta dela, de
todos os dias! Vocé, que aplaude perplexo a coragem e
forca daquela "mulher maravilha'(...)

Vocé que olha pra mée de um autista e s6 consegue
vislumbrar a mulher de fibra! Saiba que por tras daquela
capa de heroina, existe muita rentincia! Mae de autista
também dispensa cuidados! Cuidados além do que se pode
ver!

Texto: Bianca Vinagre e Silva

(Blog Mamae atipica, 2019)

4.1 Rita e Irene

Rita recebeu o diagndstico da SCZV de Carol nos primeiros meses de vida da menina,
durante uma consulta de rotina na capital pernambucana. O médico suspeitou que a menina
pudesse ter micro, depois mediu o seu perimetro cefalico e entdo confirmou a suspeita. Em
seguida, comunicou a Rita quais os cuidados a filha demandaria por causa da malformacéo
congénita e a encaminhou para a sala da assistente social. Por meio da assistente, Rita foi
informada sobre as instituicGes que ofertavam terapias de reabilitagdo — todas na capital — e,
da mesma forma, foi informada sobre os beneficios sociais que a filha tinha direito, como o
BPC, por exemplo. Por dltimo, também foi informada sobre as terapias psicossociais
individuais e ou em grupo direcionadas as maes que tém filhas ou filhos com deficiéncia e
que demandam uma mudanca de rotina na vida familiar. Para Rita, foi dificil assimilar a

informagdo que havia recebido no consultério médico e na sala da assistente social, foi dificil
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ainda repassar a noticia ao marido e aos filhos mais velhos no retorno para casa, como ela nos
contou no dia em que a conhecemos no centro de reabilitacdo Branco.

O cotidiano de Rita antes da chegada de Carol se concentrava na rotina doméstica, o
que incluia os cuidados com os trés filhos, irmdos de Carol. Ela deixou o trabalho de
cozinheira em uma usina de cana-de-acUcar para estar em casa integralmente e cuidar dos
filhos, enquanto Hugo, o pai das criancas, trabalhava como motorista de caminhdo e passava
longos dias, entre um descarregamento ou outro da bagagem, longe da familia (antes da
separacdo do casal). Moravam na regido em que Rita nasceu e cresceu, no interior do estado
de Pernambuco. Vez ou outra, ela complementava a renda de casa trabalhando como diarista.
Mas, isso s6 era possivel nos dias em gue as criangas estavam na escola. Durante as nossas
conversas, ela mencionou algumas vezes que sentia vontade de retomar os estudos e fazer um
curso profissionalizante para ajudar nas despesas maiores da filha cagula, como os
medicamentos, e para melhorar a condicdo de vida de toda a familia. Ela cursou até o sexto
ano do ensino fundamental, mas julgava ser “praticamente impossivel” voltar a estudar, quica
trabalhar fora, diante da nova rotina, porque se via ainda mais sem tempo, como relatou-nos:
“eu passo vinte e quatro horas com Carol”.

As mudancas em sua rotina se aprofundaram com as viagens frequentes a Recife com
a menina no colo. Enquanto mée e filha se ausentavam, Cassio, o filho mais velho, com nove
anos de idade, cuidava da irmd Sabrina de oito anos e do irmdo Eric, com seis anos. Hugo, o
pai das criancas, pouco ficava em casa e Rita sentia que a familia dele a visitava menos e se
mostrava cada vez mais distante, por conta da deficiéncia de Carol. Ela acreditava que a sogra
tinha preconceito com a menina, ndo queria pega-la no colo, por exemplo, e sempre usava
alguma justificativa para ndo cuidar da crianca ou para ndo dar o mesmo carinho que dava aos
outros filhos do casal que ndo tém deficiéncia.

Afora a ajuda dos filhos mais velhos, Rita sabia que ndo contava com a ajuda de
outros familiares, por isso precisava deixar tudo organizado para seguir viagem com a
menina. Ela calculava o tempo em funcéo dos itinerarios terapéuticos com a filha, como certa
vez contou: “Hoje acordei as 3h30, machuquei um abacate para Carol— as vezes € um abacate,
outras vezes € um mamao — a bolsa ja fica pronta um dia antes, quando eu vou dormir, né”
(Diéario de Campo, Raquel Lustosa, 2018, p. 12). Esse calculo abarcava a administracdo das
dosagens dos medicamentos, o preparo do alimento, os arranjos com a mochila e com 0s
documentos da menina. O célculo também incluia o trabalho doméstico para que os filhos

maiores pudessem passar o dia bem alimentados durante a auséncia da mae. Depois de
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acomodar tudo, ela aguardava o transporte da prefeitura passar em sua casa para viajar 0S
sessenta e seis quildmetros até a capital em busca do atendimento terapéutico para a filha.

Geralmente, as peregrinacdes aconteciam de duas a quatro vezes na semana. Ela se
sentia muito cansada no decorrer dos trajetos e por ter que administrar os cuidados de Carol
praticamente sozinha. Mesmo assim ndo hesitava em realizar os compromissos que envolviam
sua dindmica terapéutica, porque enxergava a condicdo especifica de saude da filha como
prioritaria. Ela via resultado nas atividades que a menina realizava com a equipe terapéutica,
acreditava que as crises epiléticas estavam diminuindo com o tempo e que os remédios
estavam surtindo um efeito mais ameno em seu organismo, sem deixa-la letargica.

Rita passou muitas noites acordada durante as crises convulsivas e o choro intenso de
Carol. Ela registrava no celular as crises mais agudas, depois compartilhava nas redes e, ao
mostrar aos profissionais de salde, buscava entender, durante uma consulta, o quadro clinico
da crianca e o que poderia ser feito, qual remédio ou mesmo qual procedimento cirurgico
poderia diminuir o sofrimento da criangca em seus momentos mais criticos. Por isso, ela
viajava, muitas vezes, sem ter dormido, saia cedo de casa, passava o dia fora entre uma
instituicdo ou outra e retornava no fim do dia, cansada e preocupada com a casa: “eu fico mal
de ndo dar atencdo para os meus outros filhos, mas s6 quem cuida de Carol sou eu, s6 quem
sofre por ela sou eu, ndo € mais ninguém, s6 eu sei como €, s6 eu estou na minha pele”
(Diario de Campo, Raquel Lustosa, 2018 p. 217). O cuidado consigo prépria era ainda menos
cabivel, como nos reforgou: “eu passo o dia nos hospitais com ela, ndo tenho tempo para 0S
outros filhos, quem dird para mim”.

No seu ponto de vista, a preocupacdo e a sobrecarga que enfrentava eram maiores
antes do fim do relacionamento com o pai das criancas. Rita avaliava ser mais dificil lidar
com o ciime do (ex)marido por conta de suas saidas rotineiras, do que com os cuidados
maiores com a filha. Conforme sugeriu certa vez, ndo fazia sentido manter um relacionamento
com alguém que ndo entendesse sua rotina e que nao colaborasse com ela, ou seja, alguém
que dividisse o trabalho doméstico e o trabalho de cuidados. Mesmo notando algumas

mudangas no comportamento do parceiro em relacdo a atencdo com a filha, ela questionava:

Se eu nao brigar, ele quer que eu dé conta de tudo sozinha, mas ndo é assim, tem
mulher do interior que quando chega de viagem é o marido quem olha o bebé, o
marido quem cuida. Eu ndo tive essa sorte, paciéncia, né? Mas hoje ele esta tomando
consciéncia, teve uma época que eu fiquei fria, ele achou que era por causa de outro,
mas a pessoa ndo tem como gostar de outra quando ndo se tem ajuda, sdo quatro
criangas em casa, eu preciso de ajuda, me sinto muito desamparada as vezes, como €
que ndo desanima? (Diério de campo, Raquel Lustosa, 2018, p.11)
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Este relato aconteceu antes da separacdo do casal e antes mesmo do nascimento da
quinta filha, Lilian. Ao ter contato com outras mulheres durante as viagens e as terapias da
filha, Rita percebia uma mudanca acontecendo nas relagdes conjugais de suas colegas da
mesma regido. Ela ouviu relatos sobre parceiros que ajudavam em casa, que cuidavam dos
filhos ou das filhas e que, de certo modo, ndo sobrecarregavam mais as tarefas que a esposa
realizava, como deixar a louca, roupa e ou a casa suja, dando trabalho para a mulher. Era isso
que Rita ansiava para si mesma, alguém com quem pudesse partilhar os desafios, as
dificuldades e também o afeto. Quando Hugo ndo concordou com a continuidade da ultima
gestacdo da companheira, ela ndo hesitou em colocar sua decisdo como prioridade, contou-
me: “Eu deixei a porta para ele sair se ele ndo quisesse assumir minha familia”. Mais do que a
presenca, ela acreditava no valor da participacdo do companheiro na manutencdo da rede
familiar, porque isso poderia tornar sua rotina menos cansativa.

Todavia, 0 cansaco se manifestava em outras circunstancias de seu cotidiano, tais
como os longos percursos do interior a capital e da capital ao interior. No transporte, ela ja
havia se deparado com motoristas desrespeitosos que recusavam a levar a cadeira de rodas da
menina, com a justificativa de que o veiculo ficaria cheio. Outro motorista, certa vez, deixou
mée e filha no hospital sem terem condigdo de voltar para casa, porque nao esperou o fim de
uma consulta de urgéncia da menina e seguiu viagem, de maneira arbitraria, sem as duas. As
consequéncias desse Ultimo acontecimento foram desastrosas, ja que Rita precisou dormir
com a filha em uma casa de apoio da capital, sem condicGes financeiras para alimenta-la e
para repor o medicamento que havia acabado naquele dia, pois remédio e comida tinham sido
contados para um dia de itinerario como de costume, em vez de dois dias, como acabou
acontecendo.

Como muitas outras mées de micro, Rita completou, em 2019, quatro anos de
peregrinacdo pelos centros de reabilitacdo do Recife na companhia da filha. Nas clinicas,
conheceu varias mulheres, foi adicionada ao grupo de WhatsApp destinado exclusivamente as
“maes do interior” e se inseriu em uma ONG formada por cuidadoras de criancas com
deficiéncia. Durante as noites em claro com a filha, por exemplo, ela tinha com quem
conversar, com quem desabafar sobre o seu dia. Essa interacdo com a rede contribuiu para que
as exigéncias da maternidade solo fossem suavizadas, ela tinha a quem recorrer em uma
emergéncia.

Assim, o cansaco era descrito por Rita atraves de situagdes vivenciadas no transporte,
ou na relagdo com o ex-cGnjuge e outras ou outros integrantes da rede familiar, mas também

nas emocoOes que oscilavam durante os cuidados com a filha. O cansa¢o aumentava em funcéo
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do sono acumulado, da complexidade dos trajetos e da falta de cooperacdo de outras pessoas
com Carol. Provocava sentimentos de angustia, inseguranca e medo. Em suma, tornou-se uma

parte inseparavel de sua rotina, como resumiu:

E uma rotina de muito cansaco. Me sinto tdo cansada que quando eu chego em casa
de viagem eu s6 quero dormir, eu s6 tenho vontade de me deitar. A gente precisava
de um apoio, é muita pressdo para a gente, a gente merecia uma palavra de
consolacdo (Diario de campo, Raquel Lustosa, 2018).

Irene, outra méae de micro que colaborou com nossa pesquisa, foi uma das mulheres do
interior que Rita conheceu nas instituicdes, da qual se tornou mais proxima. Ela também
vivenciava uma rotina de cuidados com a filha Laura, nascida e diagnosticada com SCZV,
semelhante a rotina de Rita: madrugava, deixava a casa e a comida pronta para a filha mais
velha e o marido, arrumava Laura, viajava para o centro recifense e retornava para o interior.
Igualmente, Irene nos descreveu 0 cansago como uma sensacdo de esgotamento que vinha
acompanhada do nimero de atividades que realizava por dia, como nos trouxe: “eu vivo e
viajo cansada”, além da quantidade de emocgdes que experimentava com o fluxo de novidades
que recebia.

Irene tem a mesma faixa etaria de Rita, € uma mulher branca de cabelos escuros e
longos, que estavam sempre amarrados quando a encontrava durante a pesquisa. Ela morava
com Otavio, seu marido, Lélia, a filha mais velha, e Laura em uma regido da zona da mata
pernambucana. O companheiro trabalhava fora de casa e a mais velha passava o dia na escola,
enquanto Irene e Laura percorriam os itinerarios terapéuticos, desde os trés meses de vida da
pequena. Foi por meio da ultrassonografia que Irene soube da micro, e diferentemente de
outras historias que ouvimos sobre o parto, preenchidas por situac6es dificeis e periodos de
internacOes, Irene nos contou que o nascimento de Laura foi mais tranquilo que o de Lélia,
“porque a cabecinha era menor”. A dificuldade surgiu quando o médico lhe disse que a filha
ndo ia “durar muito tempo” por conta dos efeitos do virus em seu corpo. A partir dali Irene
procurou estratégias para cuidar da menina, para que o seu tempo de vida, seja ele qual fosse,
fosse digno de ser vivido.

No entanto, a convivéncia com a filha Ihe apontava um caminho diferente do
prognostico médico e a aflicdo de que Laura pudesse morrer a qualquer momento foi aliviada
a medida que o tempo foi passando. Mais e mais Irene ia entendendo que o tempo da filha e o
tempo de outras criangas com o mesmo diagnostico era outro: “Temos que respeitar o tempo
da crianca, a gente sabe que essas criangas sdo mais lentas que outras, entdo a gente precisa

respeitar o tempo delas para se recuperarem, para se desenvolverem, né?” (Diario de campo,
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Raquel Lustosa, 2019, p.219). Ela percebia que a pratica desse cuidado requeria adaptacoes
constantes em sua condicdo de mae, e que a paciéncia e o aprendizado eram valores
inestimaveis nesse processo. Assim, alimentava um sentimento de orgulho por Laura, como
narrou: “Eu a admiro muito, porque achei que ela ndo ia viver e hoje ela passou de dois anos”
(Diério de campo, Raquel Lustosa, 2019, p.213).

Com uma pasta na mochila, Irene carregava em suas viagens o documento que
comprova as necessidades da menina. O laudo que adquiriu apds o parto da filha tinha muitas
utilidades?®. Com ele, Irene marcava consultas e exames de rotina, retirava medicamentos
liberados pela farmécia do Estado, buscava o auxilio financeiro necessario as despesas da
filha, como o BPC, e pleiteava o acesso ao transporte pela prefeitura do municipio. “E muita
coisa, muita demanda que sO a gente resolve. Laura esta sempre comigo”. Nem todos os
medicamentos que Laura consumia eram fornecidos pelo Estado, alguns ela pagava com a
renda do beneficio, assim como a alimentacdo especial, a cadeira de rodas, os éculos e 0s
objetos de estimulacdo terapéutica da filha, outras vezes esses materiais chegavam pelas
ONGs, por meio de doagdes que recebiam ou de “vaquinhas®’online”. Em geral, a renda
familiar foi bastante afetada. Como Irene néo podia ter um trabalho assalariado, porque uma
condicionalidade do beneficio é que a renda familiar seja inferior ou igual a ¥ do salério
minimo, ela voltou a circular pelos centros de reabilitacdo com um catalogo de vendas de
cosméticos, para complementar a renda doméstica. Com isso, enxergava o trabalho de
cuidado sob uma nova perspectiva: “E uma ocupagdo diferente, antes eu dava aula,
alfabetizacdo, sabe? Eu vendia cosmético, agora ndo, agora € outra realidade, mas aqui
criamos uma familia” (Diario de campo, Raquel Lustosa, ano, p.263). Acredito que Irene
falava sobre cuidado como uma ocupacdo profissional, diferente porque, talvez, ndo fosse
reconhecido socialmente como tal e porque abarcasse emocgfes que construiam a nocao de
familia para Irene que acabavam por distancia-la da ideia de trabalho.

Mas, as dificuldades financeiras ndo eram exclusivas. Os deslocamentos também eram
vistos como sindnimo de preocupacgdo constante. Além da distancia e do tempo gasto durante

as viagens, Irene questionava as relagdes com os motoristas do transporte que agravavam o

% Esse mesmo documento era exigido para a concessdo do BPC, do MCMC, da pensdo vitalicia e de outros
direitos acessados pelo critério de “prioridade das prioridades” formulado a partir da Zika. No entanto, muitas
mées tiveram dificuldades em recebé-lo ou mesmo ndo receberam-no, comprometendo assim toda a
configuracdo familiar.

27 A vaquinha é uma ferramenta digital utilizada para arrecadar fundos, geralmente, para causas sociais.
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desgaste da viagem. Ela nos contou de momentos em que viveu situacbes conflituosas e

bastante desrespeitosas, em suas palavras:

J& aconteceu de eu agendar com o0 motorista e ele faltar sem avisar, fazer a gente
esperar. Ja aconteceu de eu marcar e ndo ter carro disponivel e Laura perder a
consulta, ja aconteceu do carro quebrar no meio do caminho e a gente ficar mais de
horas esperando arrumar (Diario de campo, Raquel Lustosa, 2018, p. 263).

Dentre esses exemplos de familias do interior do Estado, a espera pela conducdo era
uma das situacGes mais recorrentes e mais dolorosas para as quais lrene nos chamava a
atencdo. Nos momentos em que ela mais aguardava o retorno para a casa com a filha,
geralmente ansiosa e exausta por conta de um dia cheio, ocorriam atrasos de muitas horas por
parte do motorista. Em uma dessas vezes, ela o interpelou com a filha nos bragos e a situacdo
se reverberou dias e dias, culminando no afastamento do mesmo pela prefeitura do municipio,
mas também numa espécie de trauma para Irene. Ela narrava cenas de muito desgaste
emocional referente a situacdo do transporte.

Outra, das dificuldades que Irene apresentou em sua nova rotina, foi o ciume que a
filha primogénita teve em relacdo aos cuidados especiais a cagula. Para a mée, fazer com que
a filha entendesse a fragilidade do estado de saude de Laura exigia um tempo que ela ndo
dispunha, como me contou: “Laura teve cilmes, estava mal na escola, sofria de falta de
aten¢do... Mas agora estd melhorando” (Diario de campo, Raquel Lustosa, 2019, p.221). Irene
ndo contava com outros arranjos de cuidado que ndo os proprios. Ela acreditava que poderia
ter mais tempo para ficar com a mais velha caso a avo, por exemplo, se colocasse a disposicao

de cuidar da mais nova, mas isso nao acontecia, como discorreu:

Ela ndo fica com Laura por medo. Talvez medo de ndo saber cuidar como eu cuido.
Medo e preconceito, sabe? Porque muita gente tem. Tudo que eu faco ela vai. As
vezes, a gente passa mais tempo em Recife do que em casa, Raquel. S6 sabe quem
passa. (Diario de Campo, Raquel Lustosa, 2018, p.267)

O valor do tempo foi um argumento central para descrever a relacdo de convivio com
a crianca com deficiéncia. Rita, por exemplo, nos descreveu que a partir do tempo de
convivéncia com a crianga com deficiéncia, aprendendo durante a rotina, 0 marido poderia
“tomar consciéncia” e enxergar o quao necessario ¢ dividir o trabalho doméstico e 0 trabalho
do cuidado para desonerar a companheira. No caso de Irene, o tempo era aliado para que a
filha mais velha entendesse as exigéncias de cuidado que a irma especial demandava e para
ela propria entender o tempo de Laura. O tempo também guiava outras questdes relacionadas

a rotina de cuidados, que ora aproximavam e ora distanciavam as experiéncias dessas
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mulheres, como nos mostrou Irene: “o tempo ¢ o que me mata” e, entdo, “eu nao me
acostumo, Raquel. A gente sofre com as crises. A gente sofre com a distancia, com a rotina,
com o transporte, a gente sofre por atendimento e eu ndo quero me acostumar com isso”
(Diério de campo, Raquel Lustosa, 2018, p.262). Irene mostrava-se resistente a ideia de se
acostumar com uma rotina tdo cansativa cercada de tantos desafios.

Rita e Irene foram interlocutoras que conheci em um centro de referéncia de Recife
para criangas com a SCZV e outras deficiéncias e ou sindromes raras. As duas me ensinaram
sobre outras expressdes do cansago, um cansaco particular as mées viajantes “do interior”. O
texto de Bianca Vinagre descrito na epigrafe, que diz respeito ao cansaco de uma mae atipica,
especificamente uma mae de uma crianca com autismo, circulou entre maes do interior pelo
Facebook e chegou até mim por uma delas por meio de uma postagem. A nocao de cansacgo
era experimentada a partir de uma narrativa temporal de dedicacdo completa aos cuidados das
filhas, o que por sua vez, ndo era visto como motivo de esgotamento. Essas narrativas
sugerem que 0 cansaco intenso parte de uma falta de valorizacdo e uma romantizacdo do
trabalho do cuidado que as maes exercem, assim como da pressdo que sentem para cuidar
bem dos filhos somados as sensa¢des de incerteza sobre o futuro e as sensacdes de estresse
pelo grande senso de responsabilidade de si mesmas. Vale notar o perfil de toda uma estrutura
gue permite que esse cansaco ndo seja superado: a divisdo social do trabalho, o sistema de
mobilidade urbana, a discriminacdo social pela deficiéncia dos filhos, as relacdes conjugais, a
legislacéo, o judiciario, os homens, os doutores.

Ao longo da dissertacdo, venho mostrando como o papel da maternidade foi
aprofundado por novas exigéncias, como a participacdo e formacao da voz publica na esfera
politica, que o cenario da epidemia suscitou. Provoca-nos compreender, a partir da
perspectiva antropoldgica, como a salde materna pode ser tensionada nesses termos e como
0s impactos do cansaco reverberam nesses corpos femininos. Assim, considero importante
entender qual posicdo o corpo tem ocupado na literatura e qual relacdo estabelece com as
dimensdes “da outra satde”, conforme os estudos de Duarte (1994) nos fazem pensar.

Minha preocupagdo principal neste capitulo é referente a qualificacéo e interpretacéo
do cansaco, suas perdas e beneficios em uma noc¢do micro, mas também macrossocial.
Portanto, trarei as narrativas dessas duas interlocutoras, Rita e Irene, para me aprofundar na
questdo maior do cansago que perpassa seus cotidianos. Acredito que as etapas descritas aqui
nos permitem ilustrar a economia das emoc¢fes que oscilam a todo momento em suas
historias. Isso ajudara a tomar o cansaco como algo que envolve diretamente questdes

emocionais, psicoldgicas, fisicas e morais que apresentam caracteristicas comuns, mas que
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varia também em cada situacao e universo simbolico de cada mulher com sua experiéncia no
mundo.

Para isso, discutirei como o cansaco é avaliado de modo geral socialmente, como é
compreendido e como pode ser problematizado dentro da perspectiva de trabalho, de género,
de maternidade e de deficiéncia. Apresentarei uma revisdo bibliografica sobre o cansago e de
que modo ele aparece na abordagem das autoras e autores que busquei trabalhar nesta escrita.
Nesse espaco, privilegio a discussdo que o filésofo Chul-Han (2017) empreende a respeito da
“sociedade do cansaco” com o objetivo de ampliar o repertorio tedrico sobre a categoria e ao
mesmo tempo mostrar como o género €, com facilidade, esquecido no debate que retoma
nogdes capacitistas do “homem superprodutivo” na sociedade moderna. Finalmente, trarei
uma discussdo sobre esgotamento materno e medicalizacdo do cansaco, a partir das narrativas
das mées, no intuito de ilustrar como as experiéncias de terapias psicoldgicas e o uso de
medicamentos psicotropicos sdo avaliados neste panorama e como ajudam a entender o

universo do cansaco.

4.2  Narrativas sobre o cansaco

Inicialmente, compartilho essa definicdo presente no Dicionario de sindnimos da
lingua portuguesa (2011) para pensarmos em suas referéncias imediatos para, em seguida,

trazer as contribui¢es que encontrei acerca do termo:

CANSACGCO, canseira, fadiga, lassiddo. — Cansaco é “a depressdo de animo e de

3

forcas fisicas que se seguem a esforgo longo ou violento”. — Canseira é “o
abatimento geral que impede de agir. Sdo s6 para nds as canseiras da vida... (ndo —
0s cansacos). Ficou a morrer de cansago quando deixou a forja... (ndo — de canseira).
— Fadiga ¢é o “cansago que resulta de longos trabalhos, a indisposi¢ao, o desgosto em
que se fica, devidos a faina muito agitada e aflitiva”. — Lassiddo ¢ a “completa
exaustdo, o esgotamento, desdnimo e prostragdo em que pdem a fadiga e o cansaco.
(2011, p.248)

Na busca por referenciais tedricos sobre o cansaco, deparei-me com uma variedade de
termos utilizados, sobretudo no campo biomédico, que buscam colocé-lo em evidéncia como
entidade clinica bastante complexa e digna de atencdo. Outra parte desses estudos foi
encontrada na area da Psicologia, com bons espacos comparativos e, portanto, dialdgicos.
Entretanto, poucas publicacGes referentes a categoria aparecem na literatura antropologica e
socioldgica. Nestes campos, os estudos que ddo atengdo ao quadro social do cansaco
diminuem flagrantemente (FLEISCHER, 2013). Isto acontece, ndo por sua inexisténcia

absoluta, mas porque a categoria encontra-se diluida em meio a outros termos, categorias e
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cenarios. A partir dessa busca, escolhi textos interdisciplinares que se detinham a anélise
especificamente da categoria cansaco e/ou de seus sinbnimos e que me permitissem ampliar a
discussdo no contexto das mées.

A psicéloga Rafaela Zorzanelli (2010) chamou atengdo para a Sindrome da Fadiga
Crbnica (SFC), um quadro clinico que emergiu em 1980 e foi incluido ao conjunto de
sindromes funcionais de diagndsticos dificeis, mas que tinha no cansaco constante um dos
sintomas principais em comum, como foi 0 caso da neurastenia — uma patologia que ficou
conhecida nos anos novecentistas. Interessava para a autora compreender como 0 cansago era
interpretado e, sobretudo, quais eram os impactos de um diagnostico que cruzava a esfera
somatica ¢ a esfera psiquica do individuo, tendo em vista a auséncia de um ‘“‘substrato
anatomo-fisiologico”, o que dificultava a interpretagdo e a aceitagdo da doenga entre os
saberes médicos e os saberes de pacientes e suas redes, como descreveu.

A investigacdo sobre a SFC ocorreu primeiramente em paises como a Inglaterra, o
Canada e os Estados Unidos, como destacado por Zorzanelli. O crescimento de estudos dessa
condicdo de saude tem aumentado nos Ultimos anos aqui no Brasil, com énfase na abordagem
primaria a saude. O surgimento da entidade clinica esteve ligado ao aparecimento de efeitos
supostamente tardios e prolongados de infeccGes virais, dos quais os sintomas eram relatados
por queixas de muito cansaco e por outros sintomas mais subjetivos ligados a ideia de
exaustdo incapacitante — uma consequéncia relativa ao ideal capacitista que observei na
primeira sessdo da dissertagdo. A definicdo que a autora trouxe da SFC foi embasada na
definicdo internacional que considera uma série de queixas relativas a fadiga, mas que
perpassam dores musculares e nas articulaces, sem a presenca de um diagnoéstico tido como
absoluto. Nesses termos, 0 cansag¢o intenso era visto como uma doenca que tendia a
incapacitar as pessoas de realizar atividades sociais, inclusive aquelas que exigiam esforcos
considerados minimos, como trocar de roupa, por exemplo.

Uma das especificidades encontradas nos estudos da autora, mesmo que ndo levados a
diante, é que a sindrome esteve mais presente em jovens entre 0s 20 e 40 anos de idade e em
mulheres. Os tratamentos melhores avaliados por especialistas em torno do quadro clinico
foram associados as terapias cognitivas comportamentais e as terapias de exercicios graduais,
embora também fossem encontrados, em menor numero, tratamentos que iam da indica¢do do
uso de analgésicos ao uso de ansioliticos e ou antidepressivos, o que refletia na imprecisdo e
incerteza do diagndstico e do prognostico do quadro da fadiga cronica (ZORZANELLI,
2010).
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Zorzanelli reuniu alguns estudos sobre sindromes funcionais em que a identificacao
central das condicdes especificas do paciente esteve mais ligada aos transtornos psiquicos e as
expressdes de sofrimento do que aos sintomas encontrados na fisiologia do corpo humano,
como ansiavam os médicos na busca por diagndsticos absolutos, como foi a situagdo da
fadiga crénica. Por ndo apresentar uma etiologia fisica, a doenca passou a ocupar o0 espaco dos
adoecimentos psicossomaticos, 0 que ndo agradou os pacientes que lidavam com as
consequéncias da doenca, pois eles percebiam que quando o cansago era avaliado em termos
psiquicos dificilmente seriam levados com seriedade.

Nesse sentido, a autora sugeriu que a doenca ndo era considerada legitima
socialmente, tanto pela dificuldade na obtencdo do diagnostico quanto pelo estigma e pela
falta de compromisso com que era tratada, recaindo sobre os pacientes uma responsabilizacédo
sobre a doenga seguida de um sentimento de culpa. Por isso, os estudos que buscavam
explicacGes bioldgicas para definir a SFC foram vistos com maior importancia e, assim, mais
apoiados entre os pacientes, conforme o levantamento bibliografico realizado pela psicologa.
Os estudos direcionados as condi¢Ges psiquiatricas, por sua vez, aconteceram em menor
namero e com menor adesdo entre o publico académico. Nestes estudos, observou-se uma
grande incidéncia de pacientes com SFC que sofriam com transtorno de ansiedade
generalizada e transtornos somatoformes — aqueles sem identificacdo de natureza fisica. Para
Zorzanelli, a resisténcia em avaliar a condicdo do cansaco em termos psicologicos se da por
uma questdo moral. H4, nesta perspectiva, uma lacuna entre as doencas fisicas e as doencas

mentais relacionadas ao status e a aceitagdo que o valor da doenca confere socialmente:

No caso das doengas com substratos patoldgicos evidentes, ha um distanciamento
entre o corpo e o eu, ficando o individuo isento de qualquer responsabilidade pela
doenca. No caso da doenga sem substrato anatomofisioldgico, ela é rapidamente
considerada mental ou emocional, o que significa relaciond-la a uma fraqueza da
vontade e da intengdo, um lapso de autocontrole, e no limite, uma falta do individuo
(ZORZANELLLI, 2010, p.69).

No artigo “diversos nomes para o cansaco” (2016) escrito por Zorzanelli e mais outras
duas autoras, Jane Russo e Isabela Vieira, a fadiga € apresentada como doenca historicamente
reemergente na literatura médica. Com frequéncia, mantém-se associada a quadros cujas
queixas sdo de cansago incapacitante ou de exaustdo. As autoras centralizam esforgos para
compreenderem as especificidades de duas manifestacGes clinicas apresentadas entre 1970 e
1980, sdo elas a SFC, apresentada acima, € 0 Burnout. Ambas as entidades norteiam as

sensacOes de cansago extremo em estrita relagdo com o mundo do trabalho, mas também em
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relacdo a desigualdade de género ignorada nessas narrativas — debate que tratarei no proximo
topico.

As duas categorias possuem definigdes imprecisas, por vezes controversas, € estdo
centradas em lugares distintos do campo da saude. Enquanto a SFC nasce como um
diagnostico clinico em uma estreita e duvidosa relacdo com infeccdes virais, 0 Burnout esta
localizado entre os saberes designados psicossociais e mais relacionado as nogdes de estresse
e excesso de trabalho (ZORZANELLI; VIEIRA e RUSSO, 2016). Como afirmaram as
autoras, essa névoa que dificulta a precisdo desses termos reside nas fronteiras entre somético
e psiquico, e, principalmente, na auséncia de reconhecimento da dimensdo excessivamente
social que acompanha o quadro, além da valorizacdo biomédica a quadros que apresentam um
diagnostico patoldgico preciso. Ainda que exista uma polarizacdo no campo desses quadros
clinicos, elas deslizam em aspectos de grande convergéncia. A sensacdo de esgotamento, por
exemplo, é o nlcleo de ligacdo entre elas.

O referencial bibliografico das autoras nos permite avaliar as condicdes em que o
Burnout chegou ao patamar dos transtornos psiquicos, ainda que com forcas exteriores
oponentes ao quadro de classificagbes. A manifestacdo clinica surgiu na literatura médica na
década de 1970 e foi, primeiramente, investigada nos Estados Unidos. Sua primeira definicéo
foi descrita por relatos de exaustdo incapacitante advindos de cuidadores voluntariados que
assistiam dependentes quimicos. No mesmo periodo, outros estudos identificaram um quadro
de condi¢bes semelhantes em profissionais de cuidado e servigos, descritos como human
services, apurando-se em termos de estresse e fadiga cronica relacionadas ao ambiente de
trabalho. Os estudos sobre Burnout cresceram com a criacdo do MBI, momento em que
ganhou um CID. Em geral, suas caracteristicas envolvem exaustdo fisica e mental
relacionados a rotina de trabalho e atingindo, especialmente, profissionais da area da salde.
Nessa categorizacdo, o apagamento do género se evidencia em grande parte da discusséo
sobre o cansaco, principalmente porque o trabalho doméstico ndo é considerado nessas
narrativas, por exemplo.

A investigagdo sobre o Burnout se deu em paises como Suecia, Holanda, Estados
Unidos e Brasil. Nestes paises, a interpretacdo sobre a doenga atingiu um consenso quanto ao
diagndstico — associado ao estresse e ao cansago cronico — e as consequéncias disso para a
salde fisica e mental do paciente, entre as quais encontram-se 0s riscos de infarto e quadros
graves de depressdo. O tratamento seguiu um formato psicoterapéutico e medicamentoso, mas
com indicacgdes variantes entre os paises, como avaliaram as autoras. Na Suécia, o Burnout foi

considerado como um transtorno psiquico, na Holanda foi nomeado como neurastenia, ja nos
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EUA o diagnostico foi lido como psicossomatico, ainda que recebido com bastante resisténcia
no pais. No Brasil, 0 Burnout ganhou um CID e foi considerado, pelo Ministério da Sadde?,
como fendmeno ocupacional, com transtorno mental severo, mas pouco reconhecido em
termos previdenciarios e médicos (ZORZANELLI; VIEIRA e RUSSO, 2016).

Com a ampliacdo dos estudos sobre Burnout, algumas caracteristicas foram
assinaladas como determinantes para o quadro, como pontuam as autoras: “sobrecarga,
pressao social, problemas referentes a hierarquia, regras de operacgao, recursos e distribuicdo
espacial” (ZORZANELLI; VIEIRA e RUSSO, 2016, p.84). Estas se aplicam a crescente
transformacéo das condi¢des de trabalho e precarizacdo dele, tendo em vista que a associacdo
a sobrecarga de trabalho é a condi¢cdo marcante da enfermidade. Assim, o Burnout é uma
doenca, bem como a SFC, relacionada as manifestacdes diversas do cansaco sem fator
orgénico detectado. A hipdtese de Zorzanelli, Vieira e Russo (2016) era a de que 0s motivos
pelos quais Burnout e SFC séo cientificamente controversos residem na l6gica moral por tréas
da expoente individualizacdo do sujeito, por sentir-se exaurido, em detrimento das
transformacdes no contexto laboral. Isto quer dizer que, se o individuo ndo é capaz de realizar
o trabalho e se mostrar produtivo, a responsabilidade por isso € dele, posto que a producao é
avaliada como fator de reconhecimento social, da qual se alcanca pelo proprio
empreendimento e pela capacidade de polivaléncia do individuo frente as “chances” que o

mercado de trabalho oferece. Dito isso, apud Zorzaneli, Ware (2010) considera que:

Os sentidos oferecidos na cultura ocidental ao longo do século XX para doencas
mentais e fisicas sugerem que as primeiras sdo entendidas como de responsabilidade
do sofredor — e nesse contexto, o termo psicossomatico se encontra permeado de um
sentido de ilegitimidade a experiéncia do adoecimento. A desautorizagdo da
experiéncia da doenca conduz ao sofrimento e ao estigma, j& que a causa €
hipoteticamente atribuida a depresséo, estresse ou alguma outra forma de transtorno
psicoldgico, ou mesmo fingimento, exagero ou falta de controle do paciente.
(WARE, 2010, p. 68)

Por um lado, nota-se uma tentativa de biologizacdo da SFC como resisténcia ao
diagnostico psiquiatrico, por outro lado observa-se uma tentativa de psicologizacdo do
Burnout. Em ambos exemplos, tanto na biologizagdo como na psicologizacao do sujeito, onde
estdo as “queixas subjetivas de saude”, desviam-Se as causalidades sociais em que 0s sintomas
de cansaco estdo associados, e € nisto que as autoras chamaram a atencdo. Para elas, é

necessaria uma abordagem social complementar as esferas bioldgica e psicologica, o que

80 cID-11 (Burnout) foi instituido em 1999 pela portaria n°® 1339 da OMS.
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influenciaria diretamente na assisténcia sanitaria as pessoas que padecem desses transtornos,
sendo possivel identificar o contexto e possiveis causas organicas ou nao. Aqui, essa
abordagem inclui pensar género, classe e raca em relacéo ao trabalho.

O antropologo brasileiro Luiz Fernando Dias Duarte (1994) recuperou o termo “fisico-
moral”, locu¢do utilizada pela antropologia médica norte-americana classica, a fim de
compreender as “perturbagdes” sofridas pelas classes populares brasileiras — particularmente
em torno do fendmeno dos ‘nervos’ — colocados por ele enquanto experiéncias fisicas e
morais. Ele resgatou as formas de representacGes ocidentais que se costumou atribuir as
perturbacdes da pessoa, diante da polarizacdo mente e corpo, ainda bastante hegemonica no
campo da ciéncia (DUARTE, 1994). Utilizou-se a expressdo fisico moral por compreendé-la
fora da dicotomia que o autor buscou suplantar e que é tdo presente nas concepcdes de pessoa
na modernidade ocidental. A expressdo também se mostrava adequada por carregar a ideia de
um conjunto de sensagOes experimentadas pela construcdo da pessoa. Em outras palavras, o
autor recuperou essa no¢do por julga-la um conjunto mais amplo, mais proxima as
representacdes populares contemporaneas.

No texto, “A outra saude” (1994), também deste autor, foram abordadas trés ordens
que esmilgam tais representacfes: mental, psicossocial e fisico-moral. A nocdo de doenca
mental, por exemplo, foi desenvolvida como contraponto ao fisicalismo hegemdnico presente
nas representacdes sobre 0 humano na cultura ocidental (DUARTE, 1994, p.83). Decorrentes
dessa nogdo surgiram outras como “saude mental” e, em seguida, “psicossocial”, com ideais
menos reducionistas que 0s pressupostos apresentados pelo dominio biomédico. A

importancia de resgatar a locucao fisico moral estaria, segundo o autor:

[na] vantagem fundamental de relativizar, de ndo endossar a priori as representagdes
modernas - que sustentam nosso senso comum académico. Seria, nesse caso, mais
propicia a encaminhar o reconhecimento das condi¢cbes fundamentalmente
simbolicas, culturais, da experiéncia humana. Os préprios conceitos de ‘doenca
mental’ e de ‘distarbio psicossocial’ seriam, assim, casos culturalmente especificos
do conjunto mais amplo das ‘perturbacdes fisico morais’, por expressarem modos de
sentido prdprios de nossa cultura. (DUARTE, 1994, p.84)

Duarte (1994) acreditou na transversalidade entre fisico e moral que a categoria dos
nervos acabava por admitir, rompendo assim com a polarizagdo entre os pares analiticos.
Diante dessas consideracgdes, acredito que 0 cansago, assim COmMO 0S nervos, possui uma
qualidade relacional e ndo necessariamente “psicologizada” do humano podendo expressar
tanto uma dor fisica quanto psiquica, e at¢é mesmo um fendmeno fisico-moral no presente

contexto. Em convergéncia a esta teoria, acredito que “seja possivel que um evento fisico
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possa acarretar reacfes morais ou uma experiéncia moral ter implicacdes fisicas; sem que, no
entanto, se deixe de distinguir entre os dois planos” (DUARTE, 1994, p.85).

N&o h& como pensar o cansaco sem antes considerar o debate entre esses pares
analiticos, utilizados acima para pensar o codigo dos nervos. Trata-se de estar atenta as
expressoes de cansaco que perpassam as emogdes, a moralidade, as “perturbagdes” e as
condicdes de vida situadas de género e de trabalho. No cenério da SCZ, as mées, as vezes, se
sentem envergonhadas por estarem excessivamente cansadas, as vezes, sentem-se culpadas ou
aflitas, assim como nos explicou uma lideranga ndo governamental, em uma de nossas saidas
de campo, a0 mencionar os acessos de panicos que muitas maes estavam enfrentando no dia a
dia com as criangas: “o fisico também afeta o psicologico”. Irene, outra vez, relatou-me algo
parecido ao comentar que sua cabeca ficava dolorida quando lembrava do cansaco fisico que
vinha sentindo por carregar Laurinha em varios itinerarios: “eu canso s6 de pensar”.
Interessante que esse exemplo foi dado quando uma terapeuta explicava, em meio a uma
conversa sobre 0s nervos que surgia durante a sessdo de fonoaudiologia, que as expressdes da
ansiedade eram somaticas e ndo se resumiam apenas ao psicoldgico, porque afetavam o corpo
fisico também e vice-versa.

Soraya Fleischer (2013) ofereceu uma contribuicdo antropoldgica sobre a categoria
“cansaco” acerca das narrativas de adoecidos pulmonares. A partir de uma pesquisa coletiva
que a autora realizou em um hospital universitario, 0 cansago apareceu como uma espécie de
guia entre pessoas acometidas com as doencas pulmonares crénicas (DPOC) e as fibroses
pulmonares. Primeiramente, o0 cansaco referia-se aos sinais e aos sintomas da identificagéo de
algum mal-estar relacionado ao corpo fisico e marcava, em seguida, as etapas de cuidado com
a enfermidade, como ilustrou: “atendimento, internagdo, medicalizag¢do e disponibilizagdo dos
equipamentos para a oxigenoterapia domiciliar” (FLEISCHER, 2013, p. 1346).

Fleischer (2013) encontrou poucas contribui¢cdes da antropologia sobre o quadro. Ela
ressaltou a importancia de uma atencdo voltada para estes estudos, mesmo porque as DPOCs
eram, a época da pesquisa, “consideradas a sétima causa de morte no Brasil e também a
quinta causa de internagdo no SUS” (FLEISCHER, 2013, p.1335). No entanto, muitas pessoas
que s@o acometidas por estas doencgas ndo chegam a receber um diagnostico e, especialmente,
desconhecem os aspectos e de suas as condic¢Bes. Interessava a autora entender os sentidos
atribuidos ao quadro dessas doengas: 0s sinais e 0s sintomas; a trajetdrias das pessoas pelos
servigos de saude; a peleja pelo diagndstico e pelo tratamento e as adaptacdes de cotidiano
que se revelavam imprescindiveis. Assim, adoecidos e cuidadores falavam do cansago para

explicar a identificacdo de algum sintoma e para contar sobre as adaptacGes na rotina a partir
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da experiéncia com a doenca — adaptagdes que se mostravam bastante cansativas e reforcavam
a complexidade social do campo das doencas pulmonares.

Ainda que o enfoque desta autora fossem as condigdes em que O cansago era
apresentado e vivenciado por pessoas que buscavam estratégias para lidar com as dificuldades
respiratorias, ela construiu uma analogia potente sobre o cansaco que acompanhava a
trajetéria de pessoas que dependem dos servicos de saude. Fleischer (2013) situou, por
exemplo, como 0 cansago era vivido por estas: por vezes, como sindnimo de vergonha pela
incapacidade de realizagdo de atividades laborais e, por vezes, como condic¢do limitadora da
circulacdo e interacao social dessas pessoas.

Embora tenham causas organicas detectaveis, as doencas pulmonares apareceram,
nestes estudos, como mostrou Fleischer, com pouca visibilidade, por mais que houvesse
estudos fisioldgicos e terapéuticos a respeito deste campo. Esta explicacdo foi contraria ao
que previu Zorzanelli (2010) ao supor, nos estudos sobre fadiga cronica, que uma causa
bioldgica acerca de fatores que envolvem o cansaco, pudesse proporcionar uma aceitacao
maior dos pacientes e, talvez, um formato de assisténcia menos confusa e mais generosa no
enfrentamento a doenca relacionada ao esgotamento.

Em um artigo que assinei com minha colega antropéloga, Yazmin Safatle (2019),
também exploramos a categoria do cansaco a fim de compreender como as “maes de micro”
vinham lidando com o cuidado dos filhos diagnosticados com SCZV. Discutimos sobre a
saude fisica e mental das “maes de micro”, trazendo as dimensdes da interseccionalidade,
pensando no termo usado por Crenshaw, para explanar as categorias como as de cuidado,
cansaco e soliddo na experiéncia das mulheres no Recife. “A soliddo e o cansaco emergiam
nas narrativas e trajetorias como manifestaces da sobreposicdo das inequidades sociais,
apontando para um excesso de responsabilidades vinculadas ao cuidado que recaem sobre
essas mulheres” (ALVES e SAFATLE, 2019, p. 119).

A partir de um relato de uma das maes de micro, expusemos outras camadas acerca da
ideia de “descanso” como meio de problematizar a incorpora¢do de uma rotina especifica a
vida de mulheres que cuidam de criancas com deficiéncia. Muitas mulheres se depararam com
a idealizacdo de um bebé sem deficiéncia no periodo gestacional (BASTOS e DESLANDES,
2008) e, no momento em que receberam o diagnostico que se desviou dessa idealizagdo
normativa, lidaram com sentimentos de negacgéo, sofrimento, medo e culpa. Lado a lado a
esses sentimentos, elas precisaram aprender sobre a crianga e entender sobre 0s seus cuidados
mais especificos, 0 que exigiu se informar sobre o universo da sindrome congénita e da

deficiéncia de modo geral e adaptar todas as novidades a rotina pessoal e familiar. Os desafios
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e obstaculos encontrados na trajetoria de busca pelo que consideram ser o melhor cuidado
para essas criancas descortinavam uma série de barreiras estruturais e sociais que
desembocaram em narrativas de muito cansaco por parte dessas familias, como ja venho
mostrando.

Safatle e eu (2019) afirmamos, ainda, que as etapas de extrema responsabilidade que
sucederam este periodo se mostraram cansativas a medida que assistimos a figura da mulher
se dividindo em muitos papéis para cumprir sua funcdo social. O movimento de lidar com
todas as expectativas, fossem as proprias ou as externas, gerava um conflito e um desgaste
que acompanhava a percepcdo de que o meio social ndo era suficientemente sensivel a
diversidade corporal, sensorial e cognitiva humana (DINIZ, 2007). O “descansar”, neste
sentido, passou a ser direcionado para uma zona de contato acobertada por situacdes novas,
angustiantes e conflitantes, ou seja, a nogdo de “descansar” dava lugar a nogdo de cansacgo
pensado de forma estendida, como uma extenséo do cuidado — do qual n&o havia perspectiva
de suavizacdo, nem em um futuro distante (ALVES e SAFATLE, 2019).

A fisioterapeuta Patricia Brito (2018) também empreendeu uma discussdo que envolve
cansago materno no contexto da epidemia. A autora observou que os desafios que a condicao
de salde das criancas com o diagndstico de SCZV colocados as cuidadoras foram
intensificados pelas barreiras geogréaficas aos servicos de saude. Os desafios para Irene e Rita,
por exemplo, traduziam-se na distancia de suas casas, em regifes afastadas da capital, até os
centros terapéuticos espalhados pelo centro da cidade. Além das distancias havia o célculo
com o transporte, com 0 tempo e com a manutencdo da rede familiar para que pudessem
percorrer longas distancias para as sessdes de reabilitacdo das filhas assim como descreveram
Canuto e Silva (2020) acerca dos deslocamentos cotidianos na vida das familias de micro: o
processo continuo de adaptacdo e a importdncia do movimento de ser e estar no mundo
pautado pelos deslocamentos realizados.

Essa configuracdo incluia o tempo de espera e 0 cansaco que enfrentavam na
realizacdo dessas atividades, como nos trouxe Irene na passagem “eu vivo e viajo cansada”.
Para Rita, o deslocamento constante também era motivo de sofrimento: “eu s6 ndo desisto,
porque sei que minha filha precisa”. Sob outro ponto de vista, ela nos mostrava que mesmo
complexo, o deslocamento permitia que ela se enxergasse de outra forma no espaco publico,
relatou-nos: “antes Rita era uma mae que s6 ficava em casa cuidando dos filhos, agora Rita é
uma viajante”.

Em face disso, Brito (2018) considerou, em sua pesquisa também em Pernambuco,

gue h& uma sobrecarga fisica e emocional de mulheres que assumiram os cuidados no cenario
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da epidemia. Para a autora, quanto maior as dificuldades de acesso as instituicbes, maior é a
sobrecarga que a cuidadora enfrenta e mais dificil se torna o desempenho da crianca ao longo
das sessOes terapéuticas, o que pode fazer com que a mae acredite que ndo esta cumprindo de
forma satisfatéria o seu papel de cuidadora. Questdes georeferenciais, como essas,
comprometeriam a qualidade de vida de muitas mulheres, como destacado por esta autora
(BRITO, 2018).

Burnout, Sindrome da Fadiga Cronica, Neurastenia, Lassiddo, Canseira, Sobrecarga ou
outros nomes designados as formas de cansago fazem parte de arcabouco ainda pouco
explorado pela Antropologia e que, aqui, merecem atencdo. O feixe de mudancas que a
SCVZ aciona na vivéncia das cuidadoras gerou um cansaco cotidiano que se relaciona a
guantidade de emocdes e de expectativas em relacdo ao futuro incerto de seus filhos. Essas
emocdes sdo descritas como medo, pressdo, insegurancga e sofrimento. O cansaco também é
intensificado pela reproducdo de desigualdades sociais presentes no Brasil contemporéaneo,
que faz com que mulheres em condi¢ao de vulnerabilidade social precisem “correr mais” para
acessar o minimo de qualidade de vida para si e para a familia extensa. Sofrem com os
diferentes niveis da desigualdade social e ainda com os diferentes niveis de um Estado
deficitario, havendo o dobro de 6nus publico, portanto.

Contudo, o cansaco extenuante ndo é experienciado apenas no corpo fisico, embora
tenha nele uma presenca significativa. O cansaco se desdobra na ideia de integracdo e nédo
polarizacdo entre corpo e mente, na unicidade entre corpo e alma como descreveu Michel
Foucault (1979), pensando na formacdo da subjetividade do individuo. Pode ainda ser
apresentado a partir do resgate que Duarte (1994) fez das nogdes sobre o termo “fisico-
moral”. O cansaco, como nos foi descrito por uma interlocutora, torna-se, quase, uma
extensdo do cuidado e do corpo: “O corpo da gente fica cansado, estd acostumado a ficar
cansado”. Principalmente, a categoria se inscreve em relagdes de poder das quais o género

encontra-se subordinado.

4.3  Cansago, trabalho e género

Estendendo ainda mais a nogéo de cansago no campo dos estudos sociais encontramos
grandes varia¢Bes do uso do termo relacionadas a aceleracdo do tempo em que vivemos, que
estd diretamente relacionada a velocidade do ritmo de trabalho e desempenho (SANTOS,
2018). O cansaco se encontra coberto de valorizagdo no ambito profissional, enquanto

sinbnimo de realizacdo pessoal e de produtividade que dignifica o sujeito. Na légica inversa,
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entretanto, materializa-se na ideia individualizada de fracasso pessoal. Por essa via, aproximo
toda esta reflexao a ideia de uma “sociedade do cansago” descrita pelo filésofo sul coreano
Byung-Chul Han (2017) e ancorada na ideia de “sociedade do desempenho”, um paradigma
posterior ao paradigma da “sociedade disciplinar”, desenvolvida por Michel Foucault (1997).
Para Han, vivemos em um periodo marcado por adoecimentos neuronais que, por sua vez,
caracterizam a transicdo do século XX para o século XXI. Isso significa que os valores da
sociedade moderna sofreram mudancas que, atualmente, distanciam-na dos mecanismos
disciplinares que Foucault descreveu em sua anélise sobre as relacdes de poder que imperam
entre os individuos.

Lembremo-nos que a sociedade disciplinar da qual o filésofo francés se debrucou era
feita por prisdes, asilos, hospitais e muros (Han, 2017). Nessa perspectiva, as técnicas de
disciplina equivaliam aos dispositivos acionados para organizar individuos e instituicdes
tendo como base a coercdo. Assim, a sociedade disciplinar era composta por métodos de
vigilancia e correcdo. Para formar individuos aptos ao trabalho, é necessario disciplina-los e
isso requeria testar suas habilidades, capacidades e desempenhos. Para que as instituicdes
funcionassem era igualmente necessario disciplina-las através de regras e punicdes para
direcionar os sujeitos e suas praticas.

De acordo com Foucault (1979), as técnicas de disciplina foram aprimoradas com a
passagem do tempo, mas foi a partir do século XVIII que elas vigoraram como forma de
gestdo dos homens no sentido de manter o controle sobre o individuo, sua singularidade e
sobre o corpo social, o que o autor chamou de técnicas disciplinares e técnicas de
regulamentacédo respectivamente. A introducdo dos mecanismos disciplinares — ditados pelas
praticas médicas, penais, educacionais etc. — permitiu a normalizacdo do poder, atestando o
que seria 0 bom regime da vida para o Ocidente. Este investimento configurou-se por uma
multiplicidade de ordens que operaram em conjunto: ordens econémicas, politicas, morais e
sociais. Ao explicar historicamente o nascimento do hospital e, mais precisamente, a
medicalizacdo desta instituicdo, Foucault nos trouxe uma boa descricdo de como a disciplina
exerceu sua forma de controle social. Nesta, o individuo estaria sujeito as regras e as punic¢oes

no caso de descumpri-las. A definigdo que o autor deu para disciplina foi a seguinte:

O conjunto de técnicas pelas quais os sistemas de poder véo ter por alvo e resultados
os individuos em sua singularidade. E o poder de individualizagdo que tem o exame
como instrumento fundamental. O exame é a vigilancia permanente, classificatoria,
que permite distribuir os individuos, julga-los ao maximo. Através do exame, a
individualidade torna-se um elemento pertinente para o exercicio do poder
(FOUCAULT, 1979, p.107).
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Assim como a distribuicdo espacial dos individuos, os mecanismos de gestdo do corpo
e a vigilancia constante, 0 exame seria uma técnica disciplinar que possibilitaria o controle
exterior sobre o individuo, o que refletia diretamente na sua formacdo enquanto sujeito e no
controle de suas acGes e pensamentos enquanto parte do corpo social. A disciplina pode ser
compreendida como um fendmeno que atravessa as relagdes de poder sobre os individuos
para moralizar, normalizar e direcionar suas praticas, desejos e comportamentos. E uma forma
de produzir corpos eficientes ou “doceis” seguindo a abordagem foucaultiana. Dessa maneira,
é uma forma de manter a eficacia do funcionamento da sociedade capitalista e de suas praticas
de poder que se renovam temporalmente junto com as “técnicas de si”.

Tendo em vista essa breve colocagdo sobre a sociedade disciplinar podemos agora
tratar sobre o que o autor Byung Chul Han (2017) chamou de sociedade do cansago — um
espelho da sociedade do desempenho. Na abordagem de Han, fica claro que a transicdo de um
paradigma para outro ndo torna ambos os termos ambivalentes, mas pelo contrério, uma
sociedade do desempenho ndo funcionaria sem as técnicas de uma sociedade disciplinar. Elas,
na verdade, se complementam, porém tratando-se do caso da primeira, na sociedade do
desempenho, erguem-se novas formas de coercdo sobre os individuos para que a disciplina
continue operando no campo das dindmicas sociais e de suas continuas mudangas. Isto €, ao
erguer novas formas de controle sobre os individuos, a partir das técnicas de autoexploracdo
gue Han descreveu, o sujeito da sociedade do desempenho se mantém disciplinado, mas por
I6gicas distintas.

Para este autor, a produtividade é o objetivo maior da sociedade de desempenho, o que
ndo a difere da sociedade disciplinar. O que as torna diferentes na busca por esse objetivo, se
é que podemos julga-las diferentes, sdo os meios pelos quais este objetivo é consolidado.
Como afirma Han, o que entra em cena € uma maximizacao (capacitista) da producéo incitada
pelo excesso de estimulos positivos sobre o individuo. A comunicacdo rapida e ilimitada
reconfigura as no¢des de tempo, de espaco e de trabalho do individuo, estimulando-o a ser o
mais eficiente no menor tempo possivel. Ndo ha limites para a superproducdo. Nesse sentido,
o individuo experimenta uma falsa sensacdo de liberdade. Para Han “os adoecimentos
psiquicos da sociedade do desempenho sdo precisamente as manifestacdes patologicas dessa
liberdade paradoxal” (HAN, 2017, p. 29). Com a possibilidade de se conectar a muitos
veiculos de informacdo em diferentes ambientes, a percepcdo do sujeito sobre 0 mundo se
torna diferente, 0 mesmo acontece em suas relagdes de trabalho — sendo possivel estabelecé-

las de qualquer lugar, seja de casa, seja da rua, conforme elucida.
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Em geral, todos os estimulos a superprodu¢do formam um novo sujeito para atuar na
sociedade. Este, por sua vez, existe sob uma forte pressdo por desempenho. Ele € mais rapido,
mais habil e, consequentemente, mais produtivo. H4 uma imagem de um sujeito independente
que tudo o que almeja pode alcancar por esforgo proprio. Tais estimulos positivos partem,
principalmente, dos discursos motivacionais que individualizam sujeitos disciplinados e 0s
impulsionam para a iniciativa pessoal, para o “empreendedorismo de Si-mesmo”, resgatando
os termos proprios do fildésofo. A capacidade de multiplicar as atividades torna incessante a
busca por uma autorrealizacdo pessoal que acaba por transformar a topologia e psique do
individuo. A positividade atribuida aos estimulos traz o que Han chama de “infarto da alma”,
aquilo que deriva da violéncia da positividade, que para o autor “ndo ¢ privativa, mas
saturante; nao ¢ excludente, mas exaustiva” (HAN, 2017, p.20). Por isso, os adoecimentos
neuronais se apresentam de forma interligada as novas coer¢des “positivas”, que produzem
sujeitos consumidos e caracteristicos da sociedade do cansaco.

A organizacao atual da sociedade se realiza em cima de uma violéncia neuronal que é
inseparavel da violéncia sistémica, de acordo com a analogia do autor. A sociedade é
preenchida por sujeitos cansados, consumidos pelo excesso de trabalho, esgotados pela pulséo
de serem eles préprios — 0s maximizadores da producdo. Alguns exemplos dessa violéncia
neuronal sdo as patologias caracteristicas do século XXI: depressdo, Burnout, ansiedade e
hiperatividade. Segundo o autor, tratando-se da depressdo, o primeiro exemplo de

adoecimento psiquico ou neuronal:

A depressdo se expande ali onde os mandatos e as proibicdes da sociedade
disciplinar déo lugar a responsabilidade prépria e a iniciativa. O que torna doente, na
realidade, ndo é o excesso de responsabilidades e iniciativas, mas o imperativo do
desempenho como um novo mandato da sociedade pés-moderna do trabalho (HAN,
2017, p.27)

Desempenhar multiplas fungdes com éxito corresponde ao comportamento do qual se
é esperado socialmente. Para isso, € necessario agudizar a economia da atencéo e desenvolver
técnicas de otimizacdo do tempo. E como se tudo girasse em torno da ideia de trabalho e
maximizacdo do desempenho pessoal. Toda a hiperatividade, para Han (2017), resultaria nas
expressdes de cansaco que impossibilita o individuo de acessar o tédio ou qualquer forma que
o autor julga “contemplativa a vida”. A propria ideia de descanso funcionaria para otimizar o
retorno para o trabalho, estrutura relacionada a nog¢ao de “melhoria de si”, a qual o autor ndo
aprofunda, mas aproxima da nocdo de “doping cerebral” — um “desempenho sem

desempenho” como descreve.



110

Finalmente, o cansaco sempre existiu na histéria da humanidade. O que Chul Han
(2017) chamou atencdo € relativo ao cansaco da autocoercdo e da autoexploracdo — novas
técnicas de controle social sobre o individuo. Essas técnicas guiam as formas de trabalho
consideradas indispensaveis para o funcionamento do sistema capitalista — nas quais 0
trabalho do cuidado e o trabalno domestico ndo aparecem. Trata-se da coercdo por
desempenho aquele sujeito flexivel para o trabalho. Han alerta que uma abordagem sobre
transtornos neuronais ou da “patologia do si mesmo” s6 € possivel ao concebermos a
influéncia do contexto econdmico e das relagdes de producgédo capitalistas. Ainda de acordo

com o autor:

Frente ao eu-ideal, o eu real aparece como fracassado, acossado por suas
autorreprimendas. O eu trava uma guerra consigo mesmo. Nessa guerra ndo pode
haver nenhum vencedor, pois a vitdria acaba com a morte do vencedor. O sujeito de
desempenho se destroi na vitoria. A sociedade de desempenho se destroi na vitoria.
A sociedade da positividade, que acredita ter-se libertado de todas as coacdes
estranhas, se vé enredadas em coacBes autodestrutivas. E assim que doengas
psiquicas como o Burnout ou a depressdo, que sdo as enfermidades centrais do
século XXI, apresentam todas elas um trago altamente agressivo a si mesmo. A
gente faz violéncia a si mesmo e explora a si mesmo. Em lugar da violéncia causada
por um fator externo, entra a violéncia autogerada, que é mais fatal do que aquela,
pois a vitima dessa violéncia imagina ser alguém livre (HAN, 2017, p.102).

A abordagem que Han (2017) realizou funciona para pensarmos o0 cansago a partir de
como a sociedade se organiza em termos econémicos e politicos neoliberais, isto é, em
condicdes e valores fundamentados no excesso e na capacidade de trabalho. Sua definicdo de
cansaco é importante para ampliarmos a compreensdo sobre a categoria e os valores que a
cercam, como a extraordindria responsabilidade e desempenho de si mesmo. Como observou
Mol (2013), ndo podemos fixar conceitos, “porque os termos viajam e se adaptam a novos
contextos”, e o nosso contexto em especifico ¢ diferente do panorama geral que Han analisou
em seu livro (MARTIN, SPINK e PEREIRA, 2018). Estamos no continente sul americano, no
territorio brasileiro, abordando as desigualdades sociais que uma epidemia como a Zika virus
intensificou na trajetoria de mulheres em condi¢fes de vulnerabilidades diversas e das
expressdes de cansaco consequentes da sobrecarga de trabalho e das multiplas emocGes
advindas deste cenério.

O cansaco pensado nas condicGes exploradas por Han ndo abarca a questdo de género,
por exemplo — um recorte central nesta dissertagéo. Por outro lado, o autor relacionou cansago
ao excesso de trabalho e a exploracdo de si-mesmo como caracteristicas que provocam
adoecimento em aspectos marcantes na sociedade contemporanea, e que sao perceptiveis na

nocdo de maternidade experimentada pelas maes de micro, nas quais se observa muitas
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exigéncias em torno do cuidado com as criangas que tem SCZV. Zorzanelli, Vieira e Russo
(2016) explicaram que “a énfase no talento do individuo para adaptar-se as novas demandas,
valorizando sua autonomia e individualidade, oculta o carater social e coercitivo das mesmas”
(ZORZANELLI, VIEIRA e RUSSO, 2016, p.85). Podemos aproveitar essa descricdo mais
ampla para pensarmos 0 cansaco que a experiéncia de um modelo de maternidade causa nas
mulheres que se dedicam ao trabalho dos cuidados integrais de uma crianca com 0
diagndstico da SCZV, contrapondo a ideia, por exemplo, do que é considerado trabalho
profissional na sociedade.

Chul Han (2017) avaliou a centralidade da sobrecarga de trabalho para pensarmos 0s
adoecimentos psiquicos no século em que estamos, sem ter levado em conta, no entanto, a
diferenciacdo e a hierarquizacdo das atividades realizadas por homens e por mulheres.
Certamente, o debate que o filésofo empreende tem seu direcionamento as reflexdes
filosoficas sobre a constituicdo do sujeito pés-moderno e o destaque para as doencas da
psique humana. Neste sentido, torna-se desafiador avaliar o cansaco extremo vivenciado por
mulheres em uma sociedade que nao valoriza o trabalho “considerado feminino”, sobretudo o
domestico, reprodutivo e o relacionado a esfera dos cuidados.

Por outro lado, Zorzanelli (2010) nos trouxe uma abordagem sobre a SFC
considerando aspectos sociais — de trabalho — e morais que condicionam a experiéncia do
sujeito em relacdo a doenca, como o status estigmatizante que carrega ao se enquadrar na
esfera psicossomética. A autora resgatou os estudos de Ware e Kleinman (1992) na tentativa

de ampliar os sentidos da sindrome, sem restringi-las ao corpo do individuo, como também:

As mudancas no sentido de sucesso profissional que tomaram lugar nos EUA a
partir dos anos 1970, principalmente na vida feminina. Nessa década, o0 modelo de
sucesso profissional passou a combinar uma familia feliz com uma carreira em
ascensdo, implicando uma série de fatores tais como eficiéncia e realizacdo
profissional no trabalho, paciéncia e cuidado com os parentes em casa, feminilidade
nos relacionamentos intimos. J& nos anos 1980, o padrdo de sucesso se altera em
alguma medida. Dentro da geracdo baby boom, as mulheres passaram a trabalhar
mais do que as geracOes anteriores para obter empregos em um mercado de trabalho
competitivo. Longas jornadas de trabalho, responsabilidades multiplas e
produtividade alta eram a norma. A fadiga era emblematica da experiéncia social
dessas pessoas, compativel com uma vida excessivamente comprometida, cuja
motivacdo nem sempre era diretamente proporcional ao grau de comprometimento.
(ZORZANELLLI, 2010, p.70).

Novamente, retomo as configuragdes da divisdo sexual do trabalho, tragadas no
primeiro capitulo, como tentativa de compreender as expressdes do cansago ao longo das
inimeras atividades exercidas por nossas interlocutoras. Helena Hirata e Daniele Kergoat

(2007) analisaram o conceito de divisdo sexual do trabalho e nos mostraram como as
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desigualdades entre homens e mulheres é sistematica, organizando-se a partir do principio da
separacdo em dos trabalhos que sdo divididos para cada sexo e a partir do principio de
hierarquizacéo de que o trabalho masculino é avaliado socialmente como mais importante e
mais produtivo que o trabalho feminino. No contexto da pesquisa, Irene nos apontou uma
diferenciacéo do que visualiza como trabalho antes e depois da chegada de Laura em sua vida,
para ela o trabalho do cuidado que realiza atualmente “¢ uma ocupagao diferente”, que lhe
exige muito desempenho, tempo e responsabilidade de si mesma. Reconhece nesta afirmativa
que existe uma diferenciacdo do que é considerado socialmente como trabalho profissional e
do que é tido como trabalho de cuidado — um trabalho invisibilizado e pertencente a economia
das emocdes.

Dessa forma, o trabalho doméstico e o trabalho do cuidado — ambos atribuidos
socialmente as mulheres — ndo sdo profissionalizados e reconhecidos enquanto tais na
organizacdo econémica vigente, uma reivindicacdo antiga da agenda feminista. Quer dizer, o
trabalho ¢ realizado para a manutencao da vida familiar, parte essencial da “producao do
viver” como discorreu Hirata (2012), mas ndo possui 0 mesmo valor que o trabalho masculino
na esfera pablica. Assim, a multipla jornada de trabalho provoca reacfes de cansago extremo
que também ndo sdo visibilizadas pela mirada do trabalho moderno, mesmo que 0 cansago
seja uma bandeira levantada para mostrar que quem esta cansado assim esta porque trabalhou,

porque desenvolveu e cumpriu com as atividades que lhe sdo esperadas socialmente.

4.4  Esgotamento materno e medicalizacdo do cansaco

Além do aumento de narrativas a respeito da exaustdo fisica e mental de mulheres
como Rita e Irene, podemos observar uma intensificagdo das narrativas acerca do
acompanhamento psicossocial e do uso de medicamentos como ferramentas para amenizar as
sensacOes de cansaco diante do complexo de salde das criancas e da saude de si mesmas.
Assim, esse espaco é dedicado a pensar a interferéncia do cansago na saude das mulheres que
cuidam de criancas diagnosticadas com a SCZV e discutir as solugdes encontradas para
amenizar a sensacdo de esgotamento junto a nogdo de medicalizagcdo do cansaco. N&o ha,
portanto, uma tentativa de patologizar o cansago. Ha, sobretudo, uma iniciativa de pensar o
campo da atencdo a salde daquelas que cuidam e necessitam ser cuidadas também — sendo
essa uma das preocupagdes centrais de ONGs como a AMAR e o mote “cuidar de quem

cuida”. Para isso, ¢ imprescindivel destacar o cansaco fisico e o cansaco mental para os quais
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essas mulheres chamam a atencdo, sobretudo, na ideia de rotina: “é uma rotina de muito
cansaco”’, como avaliou Rita.

Como ja discutido, Safatle e eu (2019) consideramos que 0 cansago € uma parte
bastante presente no modelo de maternidade posto pelas facetas da SCZV. Trabalhamos com
a ideia de uma maternidade marcada pelo excesso de tarefas que as mées de micro realizavam
diariamente, colocando em relevo os sentimentos de angustia e soliddo como companhias
habituais de suas rotinas. O cansago foi organizado como “fruto de uma responsabilidade
extraordinaria ao dever de cumprir com o papel da boa mae” (ALVES e SAFATLE, 2019,
p.133), otica semelhante ao que discuti antes acerca da figura da “boa mae de micro”
(LUSTOSA, 2020) e a de Brito (2018) que nos mostrou em sua dissertacdo de mestrado que o

cansaco esta atrelado a no¢do de sobrecarga materna, por que:

O ato de cuidar é mesclado por valores socioculturais como a renuncia e dedicacéo,
impostas pela construcdo historico cultural do papel da mulher na familia e na
sociedade, exigindo das mées cuidadoras a exclusividade nas a¢des de cuidado a
crianca, fazendo-as perceberem-se imprescindiveis, ao ponto de comprometerem sua
dindmica pessoal e qualidade de vida com possiveis consequéncias fisiologicas e
emocionais (BRITO, 2018, p.20)

Assumir a quantidade de exigéncias sociais que uma maternidade coloca a mulher ndo
é simples e quando as exigéncias ultrapassam os limites do que, de certa forma, é esperado
socialmente, as consequéncias podem ir para varios lados. Isto porque, como reforcado ao
longo desta escrita, ha um excesso de demandas direcionadas historicamente a figura da
mulher e o cansaco extremo estd profundamente emaranhado a nocdo de sobrecarga,
constantemente invisibilizada. A quantidade de esforgos empreendidos na trajetoria das “maes
de micro”, em relacdo aos primeiros diagnosticos de microcefalia dos filhos, evidenciam
sensacOes do cansaco que sentem cotidianamente. Um cansaco que agrega muitos sentidos
contrapostos e, a priori, revela-se interminavel — sendo manifestado tanto em estados fisicos,
quanto psiquicos, ou ainda “fisico moral”, como Duarte (1994) descreveu em seus estudos ao
evocar a aproximacao entre facetas fisico, mental e moral da experiéncia humana.

Os estudos sobre Burnout e cansa¢o assumiram um contetido relacionado as questfes
profissionais, como observamos com Zorzanelli, Russo, Vieira (2011) e com Han (2017). A
busca pelo termo nas plataformas digitais me norteou para as questdes do trabalho, sobretudo,
envolvendo profissionais no campo da saude esgotados pelo trabalho de cuidado ou pelo
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trabalho voluntariado?®. Encontrei 27 artigos que tratam da questdo no Brasil, o que releva
que foram poucas as contribui¢cbes académicas, em especial as antropoldgicas. Durante a
busca bibliografica, encontrei o termo “burnout materno” descritos em alguns blogs sobre
maternidade, o que me levou a buscar artigos e livros sobre o tema. Para a minha surpresa,
nada foi encontrado em especifico sobre o termo, mesmo que tivesse colocado outras
categorias relacionais ao Burnout, como esgotamento materno; mamae burnout; mamae
cansada etc. Nos blogs, entretanto, encontrei como referéncia os estudos da psicologa belga
Moira Mikolajzak (2019), autora que tem se dedicado a trabalhar sobre o Burnout parental ou
a “exaustdo dos pais”, utilizando a matriz do esgotamento ligada a funcéo de parentalidade, o
que me deu abertura para pensar o cansago das “maes de micro” no cenario da epidemia.

Nesse sentido, a leitura sobre cansaco materno retoma nocdes de Burnout, termo
utilizado em outros paises, como nos Estados Unidos, para classificar a “burnout mommy”.
Como observaram Moira Mikolajvak, James Gross e Isabelle Roskam (2019), a exaustdo
materna é consequéncia da rotina de sobrecarga que uma méae precisa enfrentar durante os
cuidados com o filho e com as outras esferas da vida simultaneamente — lembremo-nos, por
exemplo, dos “malabares” que Faur discorreu no contexto argentino em 2011. Essa exaustdo
acontecia pelo acimulo de estresse cotidiano e pela falta de apoio e reconhecimento da figura
da méde em suas multiplas atividades — precisava se dividir entre méde, domeéstica, mulher,
esposa, amiga, filha, neta e, muitas vezes, provedora do lar. Assim, o Burnout parental é
tratado como um distarbio causado pelo cansago fisico € mental das tarefas “maternas” ou
“paternas” durante os cuidados com os filhos. Esse termo foi utilizado, primeiramente, por
especialistas da area da psicologia com atencdo voltada aos pais de criancas doentes
(HUBERT e AUJOULAT, 2018). No ambito desses estudos, observou-se um estresse
considerado crénico associado as funcdes parentais observado pelo acimulo de expectativas e
pressdo por bom desempenho na atividade de “criagdo”. Havia uma preocupacdo com 0S
significados atribuidos ao sentimento de exaustdo descrito em narrativas sobre os cuidados
com os filhos.

Em uma das pesquisas realizadas na Beélgica descritas por Sarah Hubert e Isabelle
Aujoulat (2018) podemos identificar algumas das caracteristicas centrais para o fendbmeno do

29 Essas publicaces tornam-se crescentes com o aumento da narrativa de profissionais da salide exaustos durante
a pandemia do coronavirus SARS-CoV-2.

% Alguns dos blogs sdo: a) https:/leiturinha.com.br/blog/mommy-burnout-0-esgotamento-de-maes-
sobrecarregadas/ b) http://www.mhrpsicologos.com.br/artigos/mommy-burnout/ e c)
https://incrivel.club/inspiracao-mulher/mommy-burnout-ou-sindrome-do-esgotamento-materno-851860/



https://leiturinha.com.br/blog/mommy-burnout-o-esgotamento-de-maes-sobrecarregadas/
https://leiturinha.com.br/blog/mommy-burnout-o-esgotamento-de-maes-sobrecarregadas/
http://www.mhrpsicologos.com.br/artigos/mommy-burnout/
https://incrivel.club/inspiracao-mulher/mommy-burnout-ou-sindrome-do-esgotamento-materno-851860/
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Burnout, mas ligadas especificamente a maternidade de criangas sem adoecimentos crénicos e
ou deficiéncias: “(i) ocorre em maes com filhos com mais de 18 meses de idade; (ii) esta
predominantemente ligada as caracteristicas dos pais e, em menor grau, aos fatores sociais e
conjugais; (iii) o humor depressivo ndo é generalizado, mas experimentado em relagdo ao
papel e as tarefas dos pais” (HUBERT e AUJOLAT, 2018, p.2). As autoras utilizaram
entrevistas com cinco mdes que se identificaram com os sintomas do Burnout parental. O
objetivo da pesquisa foi entender o quadro de exaustdo na perspectiva dessas mulheres, de
como sentiam-se exauridas e quais significados atribuiam ao esgotamento com base em suas
préprias experiéncias enquanto maes. As caracteristicas comuns tidas como centrais nos
relatos das méaes envolveram o medo de ndo cumprir, de forma considerada suficiente, com o
papel de boa mée e acabar por perder o controle sobre a manutencéo da rotina familiar e, de
certa maneira, sobre o futuro dos filhos.

As exigéncias que as maes relataram durante a pesquisa de Hubert e Aujolaut (2018)
sugeriam que a pressdo pelo desempenho da funcdo materna, em meio a outras funcdes de
manutencdo da vida, geravam um sentimento de inseguranca com a propria capacidade de dar
conta de tudo, sem que nada pudesse sair do esperado. Esses sentimentos vieram
acompanhados de uma individualizacdo da culpa e pelo julgamento moral que poderiam
sofrer por estarem demasiadamente estressadas com a rotina de multiplos cuidados. Uma das
participantes, por exemplo, relatou que estava acostumada a “sentir que ndo estava fazendo o
suficiente” e que isso a levava a ter uma rotina funcional ‘“automdtica” sem grandes
possibilidades de sonhar com um futuro diferente, até porque o medo de cuidar mais de si do
que do outro era visto como negativo as mulheres entrevistadas e, inversamente, o medo de
adoecer as preocupava pela impossibilidade de imaginarem outra pessoa ocupando a funcao
dos cuidados (HUBERT e AUJOLAUT, 2018).

As autoras descreveram a condicdo de exaustdo materna como complexa e dolorosa,
porque recaia sobre a mulher como uma culpa individualizada. A ideia de “colapso” foi
progressiva a medida que as mées ndo conseguiam pedir ajuda para seus pares e as sensacoes
de estresse, frustracdo, medo, cansago e culpa aumentavam. Relatos sobre ansiedade e poucas
horas de sono também foram presentes durante a pesquisa. As maes ressaltaram a dificuldade
em diferenciar o cansago intenso de uma possivel depressdo e sentiam-se envergonhadas pelo
sentimento de inaptiddo fisica e emocional que lhe eram constantes, mesmo que, por isso, elas
ndo deixassem de realizar suas fungdes. A extensdo do sofrimento do quadro de uma fadiga
progressiva resultava em momentos de “crise” no qual as maes tinham vontade de abandonar

a rotina, fugir, dormir por longos periodos e manter distancia afetiva dos vinculos familiares.
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Aqui, neste contexto, a ideia de crise foi desenvolvida como um tipo de apice de
sensacOes, como a ansiedade. Antes, era apenas designada as crises epiléticas dos filhos, mas
em algumas circunstancias vimos a palavra ser direcionada a crise de choro, estresse e
ansiedade que algumas de nossas interlocutoras vinham vivenciando. Irene, certa vez,
descreveu o medo que tinha de adoecer e ndo conseguir continuar cuidando da filha cacula:
“Olha, as vezes eu acho que eu estou ficando demente. Eu ndo me cuido. Nao consigo as
coisas todas para ela, ndo fago nada direito. Mas € bom ndo focar no problema, né, Raquel? O
que tu acha?” (Didrio de campo, Raquel Lustosa, 2019, p. 191). Seguido de relatos como esse,
algumas mées como Irene consideravam que as terapias individuais e psicossociais pudessem
trazer algum conforto nos momentos de maior sofrimento e cansagco, como era 0 caso de
Irene. Outras maes relataram o uso de medicamentos para “acalmar os nervos” e ter uma noite
de sono. Ja por outro lado, a possibilidade de compartilhar as situacdes de estresse e aflicdo
em grupos de WhastApp, como Rita nos explicou: “nds somos psicologas da gente mesmo”.
Neste Gltimo exemplo, partilhar as angustias sobre a rotina intensa com outras mulheres era
visto como uma ferramenta que amenizava 0 cansaco.

Eu e outra colega antrop6loga, Ana Claudia Camargo (2019), desenvolvemos uma
andlise sobre a aproximacao de temas como maternidade, cansaco e medicalizacdo no cenario
da epidemia, envolvendo diretamente as percep¢des de médes de micro — que conheceram
durante uma pesquisa coletiva em Recife — sobre a interpretacdo que faziam do uso de
medicamentos e 0 acompanhamento psicoldgico durante a vivéncia de cuidados das criangas
diagnosticadas com SCZV. Percebemos uma intensificacdo nas narrativas sobre terapias
terapéuticas e sobre o uso de farmacos entre as maes que tinham suas agendas voltadas para
o0s circuitos terapéuticos dos filhos. Sugerimos que a complexidade onerosa que mées e
cuidadoras enfrentam possa ser responsavel pelo adoecimento de muitas delas, nelas o
cansago cronico, 0 estresse e a ansiedade figuram como elementos principais no que diz
respeito aos sintomas percebidos como incomuns [ou excedentes] para a salde fisica e

emocional. Afirmamos que:

uma possivel farmaceuticalizagdo do cuidado e medicalizagdo do cansago podem
estar em curso neste contexto onde o cuidado psiquiatrico e as demandas por
medicamentos psicotropicos aparecem como uma possibilidade para que essas
mulheres, mées e cuidadoras, continuem cuidando. (CAMARGO e ALVES, 2019, p.
8)

O cansacgo, entdo, aparece como elemento que abrange outras sensagdes fisicas e

emocionais ligadas ao estresse, a tristeza e a exaustdo e até a desesperanca sobre o futuro —
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daquela crianca e também daquela mée. Nessa perspectiva, ha uma medicalizacdo do cansaco
na rotina dessas mulheres com o trabalho do cuidado para que continuem, justamente, esse
mesmo trabalho do cuidado. Como elas estdo em contato rotineiro com medicamentos desde o
diagndstico dos filhos é comum que elas saibam administré-los e estejam atentas a sua
eficacia no organismo dos filhos e que facam interacdo com esses remedios para si mesmas
para aliviar sintomas das proprias crises — ansiedade, estresse, sofrimento. Nesse sentido,
muitas mulheres conseguem optar pela alternativa biomédica que mais se adeque a sua rotina,
afim de diminuir os sintomas que dificultam o seu empenho nas tarefas que precisam realizar
seja o tratamento terapéutico, seja 0 uso de medicamentos psicotropicos.

Irene, por exemplo, encontrava nas sessdes de terapias psicossociais um momento para
“chorar um pouquinho” e aliviar o estresse, mas considerava que os medicamentos poderiam
ser uma solucao para seus “problemas pessoais”, mesmo que evitasse o uso destes, cOmo nos
contou “eu t6 pra tomar os remédios dela (de Laura) para ficar mais calma também”. Ja Rita
passou a fazer o uso de antidepressivos, um pouco antes da gestacdo contemporanea a Carol.
Nesse periodo ela passou um tempo distante da programacéo terapéutica da filha para que
pudesse se preparar para a chegada da mais nova. J& Augusta, a interlocutora do Capitulo 1,
acreditava que conversar com outras pessoas, desabafar sobre os episodios de muitas
dificuldades, era mais viavel que ter um lugar a mais para se deslocar, como descreveu numa

cena acerca disso:

Eu vou com ele para I& (centro de reabilitagdo) e ele faz vérias terapias la. Eles até
acharam que eu precisava também, pelo tanto de coisa que eu ja passei até agora.
Eles me colocaram para falar com a psicéloga. Conseguiram para mim la. Disseram
que eu precisava ser cuidada também. Mas, ah, psicélogo é perder tempo. Eu tenho
muita coisa para fazer, ndo posso ficar perdendo tempo com isso. Eu expliquei para
eles, ‘gente, eu converso com todo mundo. Todo mundo que me pergunta sobre meu
filho, eu falo’. Eu falo, falo, sempre que eu posso eu t6 falando sobre a situagdo
dele. Entdo, eu ja falo o dia todo, ndo preciso vir até aqui para falar mais, para sentar
aqui e falar mais. N&o precisa. Mas eles acham que eu estou meio doidinha, que eu
passei por muita coisa e preciso de um pouco de ajuda. (Diario de Campo, Soraya
Fleischer, 2016, pp. 25-26)

Levando em conta esse quadro, podemos avaliar um grande investimento moral na
tarefa do maternar alimentada por normas sociais que as mulheres entrevistadas no ambito da
pesquisa reconheceram com muita preocupacao. As alternativas encontradas para driblar essas
sensacOes caminhavam no rumo da medicalizagdo: ir as terapias, conversar sobre o estresse,
sobre 0 sono acumulado, sobre a falta de tempo para si mesma, por fim, fazer uso de

remédios. Ainda de acordo com Hubert e Aujoulat (2018), essa preocupagéo:



118

Esta enraizada na tendéncia de investir demais o papel dos pais, como um desejo de
ser perfeito e um enorme senso de responsabilidade pelo futuro dos filhos, 0 que ndo
deixaria nenhum descanso. Por estarem felizes e deliberadamente envolvidas, as
mées de nossa amostra gradualmente desenvolveram uma sensacdo de estarem
sobrecarregadas com a pressdo que elas percebiam estar sendo exercida sobre elas.
Por sua vez, isso levou a exaustao fisica e emocional. Nesta fase, as mées careciam
dos recursos necessarios para lidar com o estresse da maternidade. Elas relataram
sentirem-se esgotadas e vazias. Manter seu papel e responsabilidades em relagdo as
tarefas domésticas e aos filhos tornou-se impossivel. (HUBERT e AUJOULAT,
2018, p.8, traducéo minha)

No Burnout ligado ao trabalho, as pessoas podem tirar licenca médica e se afastar da
rotina laboral, o que é visto com muito estigma socialmente como bem pontuado por estas
autoras. J& no Burnout parental, ou no Burnout materno, essa possibilidade é cerceada pelos
valores que a familia ¢ a fungdo materna representam na sociedade ocidental, isto é, “a
responsabilidade de ser mde permanece presente, independentemente do nivel de estresse e
exaustdo experimentado” (HUBERT E AUJOULAT, 2018, p.8). Para Rita, como trago em
citacdo mais uma vez, o cansaco respondia a pressdo que sentia ao desenvolver suas

atividades com a filha:

E uma rotina de muito cansaco. Me sinto t4o cansada que quando eu chego em casa
de viagem eu s6 quero dormir, eu s6 tenho vontade de me deitar. A gente precisava
de um apoio, é muita pressdo para a gente, a gente merecia uma palavra de
consolacédo (Diério de campo, Raquel Lustosa, 2018).

Observamos um excesso de desempenho na realizacdo do trabalho realizado por estas
interlocutoras. As autoras com quem trabalhei neste Capitulo nos mostraram a urgéncia de
elaborarmos contribuicdes sobre a condicdo do cansaco experienciado por cuidadoras e por
cuidadores. O discurso da sociedade contemporanea naturaliza e acaba por invisibilizar,
muitas vezes, a carga emocional e fisica de mulheres que desempenham multiplas atividades
avaliadas, socialmente, como essenciais para a manutencdo da vida. O novo repertorio de
cuidados vinculados a maternidade “atipica” resulta na sobrecarga de mulheres que ndo
contam com uma rede maior de apoio e frequentemente sdo questionadas sobre o tipo de
maternidade que exercem. De modo geral, o cansaco faz parte das relagdes desenvolvidas
como fundamentais ao sujeito pés-moderno.

O cansago decorria do excesso de esforcos para administrar a vida da filha, a vida
familiar e a vida pessoal. Este podia ser um simbolo do desempenho, ou da “maternidade
desempenho” apropriando o sentido que Han (2017) atribuiu a sociedade do
cansacgo/desempenho — o que diz respeito a intensa valorizacdo de quem muito faz. Ao mesmo

tempo, o0 cansago intenso podia ser visto como fonte de esgotamento que ndo incapacitava, até
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entdo, o trabalho de cuidado dessas mulheres, mas era provido de um profundo desanimo e

preocupacdo sem possibilidades de superacéo.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os atravessamentos da epidemia da Zika tornaram continuas as mudangas na trajetoria
de vida de milhares de brasileiras e de criangas que vieram ao mundo com o diagndstico da
SCZV. Até maio de 2020, o Brasil concentrou, entre 19.000 casos suspeitos, cerca de 3.700
casos confirmados (MS, 2020), obtendo maior percentual de nascimentos em 2016 — ano em
que a epidemia eclodia no pais. Em Pernambuco, até esse periodo— 2020 — foram registrados
mais de 470 casos de SCZV. Durante a pesquisa etnogréfica, ouvi muitas historias que
trouxeram novas camadas a experiéncia da maternidade, dos cuidados as pessoas com
deficiéncias multiplas e do trabalho exaustivo em readaptar as cotidianidades da vida frente
aos desafios alargados por uma epidemia cujos efeitos se mantém acesos. Principalmente face
a atual pandemia do novo coronavirus, que intensifica e renova as dificuldades dessas familias
que estdo longe de serem superadas.

Nesse cenario, pude identificar uma pluralidade de desafios que acompanham as
trajetérias das maes de micro e, que, intensificaram as sensacdes do cansagco Vivido
cotidianamente com profundos impactos emocionais, fisicos e morais. Os desafios
transpareceram na trajetdria de cuidados complexos a crianga, nos relatos que se iniciam com
0 despreparo de muitos profissionais da salde durante a comunicacdo do diagndstico e
prognostico da sindrome, na falta de conhecimento sobre o virus, sua potencialidade
devastadora no sistema nervoso da crianga e sua imprevisibilidade de reagdo a curto e longo
prazo. Os desafios percorrem os caminhos da incerteza quanto ao futuro da crianca
(WILLIAMSON, 2018), mas também guanto ao seu presente, na medida em que assistimos a
metodologias de atendimento as criancas, como a estimulacdo precoce, vencerem o periodo
estipulado e liberarem as familias do atendimento, mesmo que isso ndo refletisse em
melhorias no quadro clinico, por exemplo (FLEISCHER e CARNEIRO, 2017).

As cenas, as historias e as narrativas deram forma e conteldo as experiéncias de
mulheres que se articularam com instituicbes municipais e estaduais, com gestores e
profissionais da saude, com ONGs, com pesquisadoras e com jornalistas. Elas buscaram
responder as demandas urgentes a que foram expostas juntamente aos filhos e filhas e as
expectativas morais relacionadas ao cuidado e dedicacdo total enquanto atribuigdes femininas.
De modo geral, elas se perceberam como principais responsaveis pela saude da crianca e, em
muitos exemplos, com um papel considerado insubstituivel. Esses aspectos descortinaram as
reacOes de um cansaco estendido, um cansaco emocional, mental, fisico e moral por parte de

nossas interlocutoras, como procurei esmiucar ao longo dos capitulos desta dissertacéo.
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Assim, as narrativas de Augusta, Tereza, Rita e Irene representam um namero maior
de mulheres que viram suas vidas serem transformadas por uma epidemia e por suas
consequéncias reprodutivas. Empreende-se que as responsabilidades impostas socialmente as
maes percorrem longos caminhos historicos. Questdes como “ser mulher”, “ser mae” e ainda
“ser uma boa mae” ainda se relacionam com a representacdo que tem a mulher na dinamica
social, além de estarem presentes no seio das relacbes de poder exercidas sobre as
subjetividades femininas (CARNEIRO, 2015). Essas mulheres precisaram reformular a
propria realidade dentro e diante do mundo e ndo economizam esforcos para dar a melhor
vida para suas criancas: enfrentando longos percursos terapéuticos, desafiando laudos e
autoridades médicas, reunindo-se com gestores publicos, lutando contra o capacitismo social e
questionando a imagem romantizada da “mulher guerreira” que atribuem a elas — assim como
nos lembrou Tereza, no Capitulo 2, ao dizer que ndo carregaria esse titulo para o timulo se
morresse consumida pelo trabalho de “correr atrds™ de direitos sociais para a filha e para si
prépria.

As maes de micro expressam, por vezes, o incbmodo com a falta de reconhecimento
social do trabalho que exercem no cenério da epidemia, especialmente por estarem téo
cansadas com a quantidade de informacdo e novidade que recebem, seja dentro de suas casas,
como fora delas. Como colocado por Hubert e Aujoulat (2018, p.4, tradu¢do minha): “o
caminho escorregadio que pode lentamente levar as mées a serem ativamente e
deliberadamente sobreinvestidas no cuidado aos filhos, a questionar dolorosamente sua
competéncia e perceber as demandas impostas a elas como excedendo recursos e
possibilidades”. Esse caminho realga a experiéncia da maternidade nas camadas populares e a
facil atribuicdo a ideia de negligéncia materna inclinada a essas mulheres e que precisa
urgentemente ser repensada, principalmente por ignorar as habilidades e as estratégias que
centenas de mulheres articulam no compromisso com a satde de entes queridos (NATIONS e
REBHUN, 2009).

Assim, considerei importante trabalhar as narrativas para uma abordagem
antropologica do cansaco, privilegiando essa forma de producdo de conhecimento com vistas
a expandir e explorar os significados possiveis que envolvem a categoria. Para falar de
cansaco, foi necessario compreender 0s varios aspectos que cercam a condi¢do de ser mulher,
de ser mée e de ser cuidadora de uma crianga com deficiéncia. Tornar-se mée de uma crianca
com micro fez com que muitas mulheres fossem introduzidas a um universo completamente
novo a ser desdobrado. H& cansago ndo so pela reproducéo das relagdes desiguais de género,

raca e classe social, mas porque h4 um contexto de intensificacdo de demandas que recaem
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sobre a condi¢do normalizadora de maternar e atender as expectativas de cuidados com uma
crianca, principalmente se ela requer cuidados mais intensivos.

O cansaco ja era vivido, mas ele foi intensificado largamente. Portanto, 0 que gera
uma intensificacdo do cansaco ndo é parir, gestar e cuidar de um filho com a deficiéncia, ou
com a SCZV. Ha uma maternidade com novas exigéncias se relacionando com uma micro
diferente de outras. O cansaco € intensificado porque ha uma infraestrutura que amplia a
sensacdo de esgotamento da mulher que reside na ideia de que o corpo (pobre) tudo aguenta.
E como nos lembrou Diniz (2017), especificamente sobre as mées do estado de Alagoas,

sobre a urgéncia de assegurar direitos para essas familias:

A epidemia de Zika jamais terd fim para as mées de criangas com a Sindrome
Congénita do Zika: elas viverdo uma maternagem amorosa e intensa, cuidadora e
solitaria. O abandono que experimentam ndo é resultado do nascimento de uma
crianga com necessidades especiais, mas da fragilidade das politicas sociais em
particular de assisténcia social, satde e transporte. (DINIZ, 2017, p. 74-75).

A corrida pelo bem-estar da crianca diagnosticada com a sindrome congénita revela o
qudo pesada € a desvantagem histérica que mulheres, como nossas interlocutoras, carregam
nos ombros. Apesar das autoridades sanitarias terem decretado o fim da emergéncia em salde
nacional e internacional, as consequéncias do virus demonstram o contrério: ha, ainda, muito
do que se ocupar para que as familias diretamente afetadas pelo virus possam seguir o0 curso
de suas vidas de forma ndo emergente. Como muitas mées diziam, deficiente ndo é a crianca
com a SCVZ, mas é o Estado brasileiro que ndo oferece as condi¢des para pessoas com
deficiéncias de serem plenamente cuidadas, cidadas e felizes.

Foram as narrativas de “experiéncias vividas” que nos permitiram situar o contexto
epidémico e nos conectarmos as fragilidades dos servicos de salude e da atuacdo do Estado,
bem como as desigualdades e vulnerabilidades sociais agravadas pelo fenbmeno. Permitiram-
nos também apreender os sentidos e os significados do aumento do cansago vivenciado em
decorréncia dos mdltiplos papéis sociais a que iam sendo designadas, para alem das
estratégias de contornar as dificuldades e dar sentido a nova realidade. Assim, além da busca
por esses significados sobre o cansaco, acredito que eles possam direcionar politicas publicas
mais especificas acerca da realidade de inimeras mulheres, levando em conta experiéncias
situadas de vida. Falo de politicas publicas que desonerem as mulheres em situacoes
especificas de cuidado (como, um, dentre tantos e tantos exemplos que nos contaram, a busca
trimestral por remédios com documentos e receitas atualissimas das crian¢as ou 0s

documentos das mées que precisam estar presentes junto ao pedido do medicamento da
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crianca por terceiros). Em larga escala, politicas que reforcem a importancia da equidade
parental nos cuidados com a crianga, que localizam o papel masculino nessa disposicao e que
cobre, portanto, sua presenca. Politicas que valorizem e reconhe¢cam o trabalho do cuidado
realizado por essas mulheres na economia do cuidado. E politicas que criem infraestruturas
que dialoguem com as necessidades de mobilidade das pessoas com deficiéncia e de suas
cuidadoras.

As contribuicBes da Antropologia se iluminam na interface com a salde publica,
almejando maior sensibilidade entre a articulagdo dos varios atores dessa rede de relagdes e o
reconhecimento das demandas mais urgentes e cotidianas em que se encontram maes e
familias que vivem o tempo da emergéncia da epidemia da Zika (SCOTT e LIRA, 2020) e

especialmente gncaram e encarnam seus tantos cansacos.
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