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Resumo: Em novembro de 2015, o Ministério de Satde do Brasil decreta emergéncia nacional e,
em fevereiro de 2016, a OMS decreta emergéncia internacional de saide em funcio do aumento
subito dos casos de crian¢as nascidas com microcefalia. Milhares de familias passaram a conviver
com as repercussdes da Sindrome Congénita do Zika. Um cotidiano de incertezas e ajustes
passaram a ordenar a vida e constituir subjetividades, lagos sociais e identidades de mulheres em
meio a uma narrativa de luta, sofrimentos e cansaco nos itinerarios variados e diarios em busca de
atendimento pelo sistema de saude. Mesmo depois do fim declarado dessas emergéncias, as
familias continuam a experimentar multiplos efeitos do tempo de emergéncia. Vivem nogdes
plurais de emergéncias existenciais, de descobertas, e de gestio de suas vidas por parte das
institui¢des onde circulam. A escolha metodologica da pesquisa “Etnografando Cuidados” do
FAGES/UFPE privilegiou o tempo das maes na compreensiao de emocdes e praticas. Realizou
um engajamento moral e emocional com esse grupo, refletindo sobre limites, contradi¢oes,
emocgdes e vitalidade desse tipo de imersao no campo.

Palavras-chave: Sindrome Congénita de Zika; Emergéncias de Satdde Publica; Geréncia de
tempo

Abstract: In November, 2015, the Brazilian Health Ministery decreed a national emergency and
in February, 2016 the WHO decreed international emergency in public health because of the
rapid increase in cases of babies born with microcephaly. Thousands of families began to live
with the repercussions of the Zika Congenital Syndrome. A daily life of uncertainties and
adjustments began to order life, constituting subjectivities, social links and identities of women
immersed in narratives of struggle, suffering and tiring along the varied daily itineraries made in
search of care in the health system. Even after the declared end of emergencies, the families
continue to feel the multiple effects of the time of emergency. They live plural notions of
emergency that are existential, novel, and of management of their lives by the institutions the
frequent. The methodological choice of the “Action Ethnography on Care” research of
FAGES/UFPE gave preference to the time of the mothers in order to understand emotions and
practice. The research chose moral and emotional envolvement with this group, reflecting on
limits, contradictions, emotions and vitality of immersion in the field.

Keywords: Zika Congenital Syndrome, Emergencies of Public Health, Time Management

! Versio preliminar deste trabalho foi apresentada na 31* Reunido Brasileira de Antropologia, de 9 a 12 de dezembro
de 2018, no GT47: Nas tramas do viver: entre governos, esctitas e antropologias da dot.
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Este trabalho busca compreender o tempo vivido por maes e criangas afetadas pela
Sindrome Congénita do Zika da maneira que esta doenga, antes desconhecida, esta sendo gestada
numa emergeéncia nacional e internacional de descoberta, prevencao e tratamento. A emergéncia
esta construindo, num tempo corrido, espacos reconhecidos para efetivar a governanga da
populacio pelo caminho de atencdo as causas de dor e sofrimento. Mostra como a proposta de
governar principalmente a descoberta, prevencao e tratamento redunda na criagio de uma

governanca de dor e sofrimento em si, definindo espagos de “encenacio®

de atores (maes e
familias, gestores e profissionais de saide, pesquisadores) para realcar elementos que primeiro
respondem ao tempo de emergéncia, e apenas secundariamente, ao tempo de vivéncia cotidiana
das maes e familias com a Sindrome. Da um realce a importancia da realizagdo de pesquisa que,
na medida do possivel, se coaduna com o tempo das maes e familias cujas rotinas estdo sendo
radicalmente transformadas pela condi¢ao de saude dos seus filhos.

No segundo semestre de 2015, o aumento no nimero de casos de criangas nascidas com
microcefalia e outras alteragdes neuroldgicas e motoras em Pernambuco e em outras regides do
Nordeste, chamou a aten¢do dos 6rgios de saude nacionais e internacionais. Em novembro
daquele ano, é decretada a emergéncia de saude de importincia nacional pelo Ministério da
Satde, seguida pela declaracao de emergéncia de importancia internacional de saude pela OMS
(Organizagao Mundial de Saude) em fevereiro de 2016. De 2015 até o inicio de 2019, a epidemia
de Zika/microcefalia totalizava mais de 3.332 casos no Brasil, 470 deles confirmados em
Pernambuco. Desde o inicio de outubro de 2018 até o inicio de abril de 2019°, mais de 191
criangas morreram em decorréncia das condi¢oes impostas pela Sindrome Congénita, 32,5%
fetais, 43,5% neonatais e 24,0% poés-neonatal. A duragdo do periodo da emergéncia de
importancia internacional foi de dez meses (fevereiro a novembro de 2016; e do nacional foi de
dois anos: novembro de 2015 a maio de 2017). Durante as emergéncias, a intensificacao da
vigilancia e a abertura de prioridades imprimiram importancia a instancias especificas dos
itinerarios terapéuticos das maes para contribuir para a descoberta, a prevencdo e o tratamento.
Tais instancias, por importante e valorizadas que fossem, nao correspondiam bem ao que as maes
e familias percebiam do tempo que precisavam para cuidar bem das suas criangas.

Desde o infcio da epidemia, as noticias e pesquisas apresentavam o contexto de

vulnerabilidade social dessas familias por meio de uma litania de referéncias a marcadores que

2 O uso de “Encenagio” esta em conformidade com a ideia de “enactment” de Annemarie Mol (2008), especialmente
no seu aspecto de adaptagio “multipla” dos significados da compreensdo do corpo para os moldes dos espacos de
comunicacio sobre eles. Ndo tem conotacdo de falseamento de representagdo, e sim da maleabilidade da
compreensio do corpo.

3 Dados segundo o Informe técnico 03/2019 da Sectetatia Executiva de Vigilancia em Satde da Secretaria, Sindrome
Conggénita relacionada a infecgio pelo virus Zika, Recife, SES, 2019.
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dao visibilidade aos recortes de género, classe e raga: familias pertencentes as classes
trabalhadoras e habitantes das periferias das cidades, majoritariamente negras, e com sobrecargas
de trabalhos de cuidado recaindo sobre as mulheres, maes das criancas. Mas a vulnerabilidade
social extrapola esses marcadores sociais, tao presentes e reais no ativismo por direitos de
coletivos, inserindo as familias com criangas afetadas pelo SCZ numa governanga do tempo que
age de uma forma reticular sobre a sua vida e sobre a vida dos que entram em contato com elas.

O tempo é um elemento caro a saude coletiva e a epidemiologia, que sdo ciéncias que
subsidiam explicitamente a interven¢do do governo sob a populacio. Nascidas em praticas de
identificar e compreender doengas e agravos, e¢ almejando diminuir morbidade e mortalidade,
labutam para promover a prevenc¢ao da sua disseminagao. Historicamente tém sido associadas a
um conjunto de a¢oes nas quais a busca de saude opera como justificativa de uma presenga que
contextualiza o cotidiano de instituicdes e pessoas que agem em nome da efetividade da
governan¢a do Estado. A ordem de governanca simultaneamente se encontra ameagada e se
encontra com uma justificativa para a sua permanéncia (Donzelot, 1986;Costa, 1999; Foucault,
1984; 2010; Scott, 2011).

Em torno das doencas e agravos que caracterizam evidéncias da vulnerabilidade de
grandes contingentes da populacdo, se ergue uma organizacio complexa e multifacetada de
mecanismos que regimentam a vida cotidiana em cenarios dos mais variados imaginaveis. Por
duradouros e perenes que sejam as institui¢Oes, regulamentacOes e categorias de atores que
sustentam tal organizac¢do, quando se trata de uma emergéncia (Hage; Carmo; Oliveira, 2008) que
esteja configurada como ameaca generalizada e ampla de expansdo de morbidade e mortalidade,
os mecanismos intensificam a sua presen¢a através de influxos reforcados de meios de
operacionalizar a vigilancia e prevencao, pelo menos durante o tempo requerido para debelar a
ameaca.

Semelhante a forma pela qual as crises do capitalismo sdo incorporadas como fatores
fortalecedores repetidos desse modo de produzir, as epidemias declaradas por instituicdes
reguladoras como de emergéncia de importancia nacional ou internacional, sio momentos de
ampliacao e reforco de tais mecanismos de governanca de dor e sofrimento. Os mecanismos de
governanca perduram para além do tempo da emergéncia’, sendo que durante a emergéncia se

identifica concretamente os atores e espagos privilegiados para ocorrer o que Mol (2002) designa

4 Ver esperas e tempos associados ao sofrimento em Vianna (2015) e Nasncimento (2013)
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como a “encenagio’”’ de atores sobre a doenga ou agravo e a nomeagao através da interagdo em
cada contexto, configurada pelas medidas tomadas para lidar com a sua prevengio e tratamento.

Na emergéncia o tempo ¢ corrido e as decisoes de distribuicao de recursos escancaram as
prioridades das politicas publicas, realgando certos pontos de encontro dos atores relevantes no
processo. Como afirmou uma das pesquisadoras responsaveis pela associagdo do virus Zika a
microcefalia, Celina Turchi’, o trabalho de pesquisa no contexto de uma emergéncia é “uma
pesquisa em tempos de guerra”, que subverte a légica rotineira dos prazos e cronogramas de
pesquisa em todas as suas etapas: dos editais, da elaboragao, da aprovacdo de comités de ética, da
implementag¢ao dos recursos, etc.; diferente do que ocorre no que ela se refere como “pesquisa
em tempos de paz”’. Sdo justamente estes pontos de encontro entre atores que fornecem a
valorizagdo de compreensoes emergentes de como identificar, prevenir e tratar a doenga, muito
mais de que como cuidar das maes, familias e criancas afetadas por ela que vao determinar a
continuidade do estado de emergéncia.

b

Nossa pesquisa “Etnografando cuidados”

(14/2016 de CNPQ/CAPES) de 65 milhoes de reais que financiou 71 pesquisas de areas e linhas

¢ fruto de uma resposta a um edital amplo

diferentes, como parte de um esfor¢o reportado de mais de trés vezes esse valor (191 milhées de
reais em aplicagdo de vacinas, pesquisas contratadas, e outras a¢Oes, principalmente relacionados
ao desenvolvimento de vacina) publicado e julgado durante a vigéncia da emergéncia
internacional. Este esforco e amplitude inéditos retratam as dimensdes de prioridade que a
emergéncia tomou para os gestores nacionais da area de saude. Em dezembro de 2015, havia
comegado a articulagio do Plano de Enfrentamento ao Aedes Egyptus (0 mosquito transmissor de
dengue, chikungunya e zika) e suas consequéncias. Foi formada uma rede de pesquisadores
(RENEZIKA® em maio do mesmo ano sobre a recém descoberta e, consequentemente, pouco
conhecida doenca, que seria reclassificada posteriormente com Sindrome Congénita do Zika. O
tempo de emergéncia formal internacional dura até outubro de 2016 e o nacional até maio de
2017, tendo sido formada uma extensa articulagdo internacional e nacional de pesquisadores,

elaboradores de politicas e administradores que continuavam o seu trabalho ainda sentindo sua

5 Seguindo as ideias de MOL (2002), sem conotagdo de “enganat”, e sim de tornar presente no cenario e focar na
atribuicdo de significados relevantes a partes especificas do corpo e do agravo que sio enfatizadas em cada espaco ao
longo do itinerario terapéutico.

¢ Celina Turchi é pesquisadora da Fundac¢io Oswaldo Cruz - FIOCRUZ, Epidemiologista e especialista em doengas
infecciosas. Ganhou o Prémio Péter Muranyi de 2018 e foi eleita uma das 10 cientistas mais importantes de 2016 pela
Revista Nature. Celina foi entrevistada pelas pesquisadoras Silvana Matos e Luciana Lira, do Nucleo Fages.

7 Pesquisa em andamento, do FAGES — Nucleo de Estudos em Género e Sexualidade, ligado ao Programa de Pés-
graduacio em Antropologia, Universidade Federal de Pernambuco. Projeto “Etnografando Cuidados e Pensando
Politicas de Saude e Gestdo de Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neurolégicos Relacionados
com Zika em Pernambuco, Brasil”, com financiamento CAPES/CNPq 440041/2016-15, FACEPE/Newton
Institutional Links APQ-0553-7.03/16

8 Rede Nacional de Especialistas em Zika e Doengas Correlatas (Portarial.046 de 20 de maio de 2016)
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urgéncia e importancia. A diminui¢io dos casos novos, a identificacio de consequéncias e de
sintomas duradouros, além da delimitacdo territorial da sua ocorréncia informaram o fim da
emergéncia, que, como diz Freitas ez al (2015: 144-145), ndo é um espago prioritario para a

reivindica¢ao de direitos de cidadios:

Os fundamentos que sustentam a implementacdo de politicas piblicas desta natureza,
nio estdo, assim, vinculados a efetivacio de Direitos Humanos, no caso, do Direito
Humano Fundamental 2 vida e a saude. Eles estdo, sim, fortemente atrelados a uma
dinamica toda prépria do complexo econémico e industrial da saude.

O plano de enfrentamento da emergéncia do Zika imprimiu uma énfase em trés eixos
distintos e inter-relacionados, a saber: 1) a mobilizacdo e o combate ao vetor, 2) cuidados, e 3)
desenvolvimento tecnolégico, educagio e pesquisa.

Com projeto elaborado no meio de 2016, a pesquisa “Etnografando Cuidados” inicia seus
primeiros passos no final do mesmo ano. Passa a acompanhar o cotidiano das familias afetadas,
especialmente as mulheres, sobre as quais recai a responsabilidade dos cuidados com filhos e
filhas com deficiencia. Além de compreender os percursos, praticas e significados para os
diretamente afetados pela sindrome nestes itinerarios terapéuticos, o trabalho tem a inten¢ao de
aumentar o didlogo e a sensibilidade entre esses diretamente afetados e os servigos oferecidos em
nome do cuidado pelo Estado e seus colaboradores (inserindo-se sobretudo nos eixos 2 e 3 do
plano de enfrentamento). Inegavelmente, o recorte de género é essencial para compreender essa
realidade eivada por uma intensa dedicagao sofrida de maes na busca de atender as demandas
domésticas, institucionais e de cidadania. As estratégias que montam a partir das suas redes de
relacionamentos as levam a percorrer muitos espagos diferentes: clinicas de reabilita¢ao, hospitais,
consultérios, mutirdes, secretarias, conselhos, associacoes, frentes de mobilizacio, sessdes de
orientagao e capacitagao, comemoragoes, € encontros com pesquisadores e jornalistas.

Nos deparamos com uma realidade ainda mais intensa do que podiamos imaginar. A
emergéncia nao era apenas uma categoria epidemiolégica usada para aferir a ameaga latente da
epidemia ou determinar os rumos das politicas publicas destinadas ao atendimento dessa
populacio afetada e os recursos empregados na prevencao de novos surtos. Acima de tudo, a
emergéncia era experimentada no cotidiano dessa comunidade de mulheres e criangas vivendo
uma recém-adquirida “bioidentidade” (Rabinow, 1999; Rose, 2013) com uma intensidade
exacerbada pela multiplicidade de agdes. Em cada espaco nos itinerarios terapéuticos algo
diferente dos multiplos problemas de satide e atendimento das suas criangas estava realcado. Ao
mesmo tempo, a busca para compensar a marcante falta de informacao sobre as caracteristicas da
Sindrome fazia com que alguns dos muitos e repetidos eventos nos itinerarios se sobressaissem a

outros:
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e mutirdes: os mais sobressalientes dos eventos no sentido da sua valorizagao pelos
gestores, organizados por institui¢ées participantes do sistema de satde e por
pesquisadores para dar conta da demanda de informagdes sobre as consequéncias
da nova patologia e da diversidade de males aos corpos das criangas, numa corrida
pelo tempo, onde a simbiose entre o financiamento da pesquisa e o crescimento
das institui¢des especializadas em terapias se torna evidente;

e cxames e consultas, alguns semanais outros mais eventuais e intermitentes,

e rotinas intensas de terapias;

e realizacdo de estimulacdes precoces’;

e internagdes por agravos diversos de saude

e intervencoes cirurgicas

e solicitagdes e documentagoes para requisitar direitos de beneficios a setores de
transporte, assisténcia social e habita¢do, principalmente;

e combinando com as pessoas mais proximas para ajudar a atender nas constantes
demandas de cuidados;

e participag¢ao em associagdes que protagonizam as suas demandas.

Sem duvida, ao longo do itinerario terapéutico das maes (Scott ez a/ 2018), havia um
tempo de descoberta, de intervencao e de constante dedicagdao. Ainda mais tinham que aprender
como conviver diariamente em seus percursos de vida com jornalistas e veiculos de comunicagiao
de diferentes envergaduras e regides que estavam correndo atras das noticias e das analises “em
tempo real”. Vivem um tempo que, em grande parte, é organizado pelas institui¢oes pelas quais
transitam, e as quais precisam se submeter em busca de atendimento para seus filhos e suas filhas.
Em resumo, em grande medida, as suas rotinas sio determinadas pelos tempos institucionais, que
seguem logicas institucionais: que de um lado oferecem uma resposta muito significativa a
algumas das suas demandas; de outro lado, sao frequentemente pouco ou nada adequadas as suas
realidades e condigdes.

Isto se percebe nas particularidades de condi¢bes enfrentadas nas rotinas de vida, ora de
diferentes grupos de maes, ora de quase todas. Por exemplo, ha entre essas mulheres muitas que
moram fora da Regido Metropolitana, que, quando tém acesso a um transporte intermunicipal

para chegar as terapias e aos exames, saem de casa as 4h da manha para uma terapia de duragao

9 A informacdo repassada nos manuais de estimulagdo precoce e por alguns profissionais anunciavam um tempo
determinado de trés anos, ampliando a sensagdo das mies que haveria um prazo depois do qual se anunciaria a alta
do filho, independente do progresso na terapia.
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relativamente curta, que sera realizada muitas horas apds sua saida de casa, e para onde apenas
poderio retornar ao final do dia gragas ao sistema de organizacdo dos transportes disponibilizado
pelas prefeituras nos seus municipios de origem que respeitam, com um limite de horario
anunciado, o término de atendimentos de todos que foram transportados no dia. Essas maes-
cuidadoras percebem sua rotina determinada pela fragmentacdo e desarticulacio do sistema de
atendimento, que promove uma verdadeira itinerancia constante por diferentes areas da regiao
metropolitana para que possam dar conta de todo o repertério de atendimentos e terapias que as
suas criangas precisam.

Elas sdo sujeitas a longos tempos de espera para consultas com os especialistas, para os
exames, para o transporte, para a marcagao das consultas e atendimentos etc. Vivem uma
ressignificacio do seu tempo em suas casas que coloca um realce a permanente vigilancia e
sobrecarga de responsabilidades, e uma constante pressao em relagao a uma marcada diminuigao
de tempo para “si mesmas” e menos tempo para os outros integrantes da sua familia, incluindo
maridos e outros filhos.

S4ao muitas narrativas de sofrimentos, de incertezas, de cansaco, de contrariedades e de
dor ja expressas nesse quadro de cuidados intensificados a cada dia. Tais narrativas foram
amplamente divulgadas por pesquisadores e pelos veiculos midiaticos, sejam comerciais, sejam de
blogs e outros meios das chamadas redes sociais de comunicacio. Como equipe de pesquisa
escolhemos nos aproximar de forma ainda mais tangivel dessa experiéncia a partir de um
engajamento multiplo das pesquisadoras que se caracterizavam mais Ccomo amigas que
pesquisadoras, nos itinerarios de vida das maes: participando ativamente na rotina de exames,
atendimentos e tratamentos bem como nas buscas por apoio emocional, social e politico nas
Associagoes de Maes (AMAR'" e UMA'), até também participando no cotidiano de cuidados em
casa, durante seus trajetos percorrendo a cidade a pé e no transporte publico, dividindo com elas
o peso de segurar as criancas, as bolsas que levam o mundo da casa para a rua'>. Enfim, viviamos
também as relagdes e tensoes que se expressam nas idas e vindas nas institui¢des, nos transportes
publicos, nas ruas, nas casas. Nosso tempo niao podia ser o tempo dos gestores e dos
pesquisadores das caracteristicas da doenca, pois tinha que ser o tempo das maes submetidas ao
tempo de emergéncia.

E a partir desse compartilhamento da experiéncia, cercada de limites ébvios pelas

implicagdes e vinculos com a realidade de uma crianga com a Sindrome Congénita do Zika, que

10 AMAR - Alianca das Mies e Familias Raras

TUMA — Unido de Mies de Anjos

12 LIRA, L. C de; SCOTT, R.P; MEIRA, E.S. Trocas, Género, Assimetrias e Alinhamentos: experiéncia etnografica
com maes e criangas com sindrome congénita do Zika. Revista ANTHROPOLOGICAS, Ano 21, 28(2): 206-237,
2017
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estamos produzindo uma etnografia situada, pratica”, engajada' e “afetada’™, tanto no sentido
da partilha de algumas de suas experiéncias, quanto no sentido ético e politico de engajamento
em suas lutas. Nesta imersio implicada e produtora de reflexGes, nos encontramos em um
envolvimento mutuo em diferentes e cambiantes cenarios com os grupos de maes em reunioes,
em rodas de conversa, em oficinas de audiovisual, e em atividades lddicas, festivas e
reivindicatorias nas associagoes € em espagos publicos. Procuravamos sempre que elas contassem

suas historias de uma perspectiva propria, respeitando-se os tempos e significados arrolados pelas

interlocutoras sobre seus usos. Nesse sentido:

Mesmo com roteiros de entrevista elaborados, a nossa experiéncia no campo reforcou
uma inclinagio inicial de deixar as técnicas mais estruturadas para depois. Eram as
conversas informais realizadas no curso das atividades das associacoes, no cotidiano
dos servicos e das casas que conferiam credibilidade a relagio, e, portanto, a
informacdo. Estivamos seguindo a etnograficamente rotineira busca por um tipo de
conhecimento produzido pela experiéncia. Alia-se, nesse caso, o respeito em relagdo a
situacdo de alta vulnerabilidade enfrentada por essas mulheres e criancas e a busca da
capacidade de produzir um conhecimento mais aprofundado dessa realidade, para além
de discursos constrangidos por contextos especificos, e sim norteados pela experiéncia
e pelo encontro (Lira; Scott; Souza, 2018, p. 216)

Em outros textos, como o citado acima, apresentamos ainda mais como nossas escolhas
metodologicas produziram um engajamento especifico no campo e uma compreensio a partir da
partilha da experiéncia e de sentimentos. Como elemento especialmente importante, descrevemos
como a “equag¢ao pessoal do pesquisador” conduziu essa experiéncia de pesquisa, tendo em vista
que somos um grupo principal de pesquisadores formado por duas antropologas maes de filhos
sem deficiéncia (que puderam compartilhar outras experiéncias proprias a maternidade com elas)
e um antropdlogo pai de um filho adulto com deficiéncia. Essas caracteristicas pessoais
produziram pontes de reconhecimento entre pesquisadores e suas interlocutoras, apesar de todos
os limites e contradi¢des. A nossa participacdo nas associagoes de maes e nosso engajamento
voluntario nas agdes dos grupos foram atenuantes das distancias tradicionalmente estabelecidas
entre pesquisadores e pesquisados cujas dinamicas sao determinadas principalmente pelos prazos
e metas das pesquisas, e que proliferaram exponencialmente no tempo de emergéncia provocada
pela sindrome. Acima de tudo, com nossa experiéncia de compartilhamento do cotidiano,
ajudando, inclusive, nos cuidados, nos é proporcionado um acesso a realidade pela via do sentir
juntos. Compreender na pratica e a partir do repertério das mulheres pesquisadas a dinamica de

gestao das emogdes, do sofrimento, do cansago e do medo diante das emergéncias cotidianas de

13 HERZFELD, Michael. Antropologia pratica tedrica na cultura e na sociedade. Petrépolis: Vozes, 2014.

14 SEGATO, Rita Laura. Antropologia e direitos humanos: alteridade e ética no movimento de expansdo dos direitos
universais. Mana [online]. 2006,  vol.12, n.1 [cited 2019-05-14], pp-207-236. Disponivel em:
<http://www.scielo.bt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-93132006000100008&lng=en&nrm=iso>. ISSN
0104-9313. http://dx.doi.org/10.1590/S0104-93132006000100008.

15 FAVRET-SAADA, Jeanne. 1990. “Btre Affecté”. In: Gradhiva: Revue d’Histoire et d’Archives de
I’Anthropologie, 8. pp. 3-9
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seus filhos e filhas, vividas por elas a partir de um complexo corporal e identitario extensivo entre
cuidadoras-criancas'®, compreendido na sua complexidade, e nio no formato de matrizes de
conceitos comuns definidos de uma forma mais abstrata para apoiar uma suposta
comparabilidade objetiva. O nosso tempo era o tempo das maes, e este fato nos colocou como
diferenciados de outros pesquisadores que sao encontrados ao longo dos seus percursos e que
costumam obedecer mais estritamente o cronograma das suas pesquisas ou simplesmente o
tempo restrito de convergéncia das cuidadoras-criancas em atividades intensivas nos espagos de

atendimento especializado.

No tempo da Emergéncia e a Gestdo de técnicas de governo dos sentimentos

Acontece que o tempo das maes ocorre num tempo da emergéncia, que nao é apenas um
tempo de emergéncia com todas as caracteristicas realcadas nas primeiras paginas deste artigo. Ao
nosso ver, sao, minimamente, trés regimes de emergéncia que contextualizam a vivéncia temporal
e emocional das maes e das suas familias.

O tempo emergencial existencial é vivido constantemente pelas maes, compartilhado
conosco quando estamos pesquisando. Sa0 momentos de tensao que pronunciam riscos sérios a
continua¢ao da vida das criangas; ¢ nos engasgos, nas crises convulsivas, nas sondas que se
deslocam, nos espasmos multiplos, no choro constante, nos internamentos. Esta vivéncia tem o
seu inverso: nas suas devidas dimensdes, também ha muitas alegrias que se expressam através de
comemorag¢des de pequenos gestos e avangos que revelam novas fases e descobertas para as
criangas, bem como nas expressoes e relagdes cotidianas com outras maes e criangas nessa rede
que ajuda tanto a gestar os sentimentos dessas mulheres nas diferentes e intensas reagoes das
criangas, e nos cuidados cotidianos com as circunstancias que apresentam. Para as maes, a
Sindrome é uma descoberta constante e diaria. Os limites e as poténcias nao estio dados, pois sao
conhecidos no hoje. Elas vivem no hoje e na emergéncia de suas respostas. As relagdes entre as
maes estabelecidas nos itinerarios terapéuticos, nas associagoes, no Facebook e nos grupos de
Whatsapp fornecem, no seu conjunto, o unico repertério complexo e possivel para gestio dessa
realidade, no fluxo do inesperado e da emergéncia. Ou seja, a mae, cujo filho é sentido como
sendo em constante unido corporal com a mae, tem esta unido reforcada pela exposi¢ao a um
enorme numero de especialistas que encaminham a conversa sobre a corporalidade dos/das

filhos/filhas “sob a sua responsabilidade”. Ela vira conhecedora e “encenadora” das informagoes

16 LIRA, L. C de; SCOTT, R.P; MEIRA, F.S. Trocas, Género, Assimetrias e Alinhamentos: experiéncia etnografica
com mies e crian¢as com sindrome congénita do Zika. revista ANTHROPOLOGICAS, Ano 21, 28(2): 206-237,
2017
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desejadas por cada especialista, criando um repertorio variado de narrativas sobre o corpo. Em
qualquer hora, alguma parte deste corpo multiplo, nas palavras de Mol (2008), sob desdobrada
atengdo por causa da urgéncia da necessidade de novas descobertas sobre uma doenca
desconhecida, pode por em risco a continuidade da relagao dela com o filho. Assim, o tempo dos
atendimentos tem um peso enorme na gestao do cotidiano das maes e criangas. A sua interrupgao
ocorre mais com os agravamentos do estado de saude que levam as suas criangas a internamentos
que resultam em faltas, ndo infrequentemente contabilizadas pelas instituicdes como desrespeito
as agendas que apresentaram para as pessoas afetadas pela Sindrome. Para além de
internamentos, participar num mutirdo talvez seja a “interrup¢ao da rotina” mais tolerada por
todos pela compreensao da urgéncia de informagoes. Mas, para as maes, a emergéncia existencial
da continuidade da vida do filho é o que conta mais!

Noés, pesquisadores, aprendemos com elas no fluxo de suas experiéncias e a partir de uma
economia emocional especifica a gerir também nossas emogoes. Aprendemos com elas a
enxergar as conquistas, por menores que paregam, a ter serenidade e calma diante das piores
circunstancias, refletindo-se em agbes praticas em nossos corpos, em segurar o choro diante da
dor expressa nos gritos das criangas, a continuar segurando-os e percorrendo a cidade (em toda
sua dimensao cadtica e impropria para circulagao de pessoas com deficiéncia), no calor, no
desrespeito, sem sucumbir a0 cansago.

Resumindo, entre “o tempo e no tempo de emergéncia”’, podemos dizer que escolhemos
o tempo das mies e dos seus filhos/suas filhas, um tempo existencial, muito mais do que um
tempo definido nos parametros de pesquisa de campo de satde em busca de descobertas.
Diferente da pesquisa chamada de qualitativa que acompanha mutirdes e outras intervencoes que
parecem estar sempre presa a ideia de maximizar o uso de tempo na realizacio de um bom
numero de entrevista, usamos o tempo mais “etnografico”. Em algumas ocasides, nem sabfamos
que estavamos entrevistando, somente percebendo depois no ato de escrever, com riqueza de
detalhamento de informagdes coletadas ao longo das andangas cotidianas, um novo trecho do
diario de campo. O resultado foi ouvir os desabafos de mulheres que se queixam dos
pesquisadores sempre perguntando as mesmas coisas, numa relaciao caracterizada muitas vezes
como utilitaria e superficial, e ouvir que éramos diferentes. O percurso até uma entrevista inclufa
conhecimento prévio e bom tempo de convivéncia anterior, o que proporcionou outra
perspectiva dialégica, na qual a entrevista, semelhante as conversas anteriores, transcortia com
maior horizontalidade do que normalmente é possivel quando nos apegamos ao tempo da

pesquisa, especialmente num tempo de emergéncia.
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Em diversos momentos, o cansaco em torno dessas relagdes instrumentais dirigidas a elas
por pesquisadores, fotdgrafos, jornalistas etc. foi tratado com a resiliéncia diante de um contexto
amplo de auséncia de controle sobre suas vidas a partir do nascimento das criangas. Suas
narrativas, sangue, liquido cefalorraquidiano (LCR), as imagens de seus corpos e dos seus filhos e
filhas capturadas pelos exames de imagem, suas imagens e dos seus filhos difundidas nos meios
de comunicagio. Uma vida escrutinada e marcada pelo controle de agentes externos,
representantes de instituicdes multiplas, até extrapolando os limites de conhecimento restrito de
especialidades médicas. Diante dessa realidade, nossa proposta de produgdo de videos a partir das
perspectivas das proprias maes foi acolhida por um grupo pequeno delas, as quais pudemos
oferecer o suporte necessario para que contassem suas historias. O tempo da pesquisa nao nos
tornou inventoras/es e disciplinadoras/es de tempos excepcionais das maes para “conttibuir a
pesquisa”, por isso, respeitando o tempo de suas trajetérias cotidianas, alongamos prazos e
esticamos or¢amentos para proporcionar e adequar seus tempos de vida orientados por tempos
institucionais nas terapias, consultas, pesquisas, entrecortados pelas emergéncias: internamentos
das criancas, adoecimentos, etc.

Foi um desafio para nds e para elas orquestrar e combinar nossos tempos, dissolvendo
possibilidades de ingeréncias autoritarias sobre suas vidas. Tal experiéncia refor¢ou nosso
entendimento sobre a ambivaléncia do controle de gestio do tempo de suas vidas pelos gestores
e profissionais encarregados de descobrir, atender e contribuir para a preven¢ao da disseminagao
da doenca. Chamamos de ambivaléncia porque, de fato, as maes precisam gerir esse tempo
cuidadosamente, cada momento do dia precisa ser pensando, planejado no curso dos
acontecimentos, o horario para ministracio das medica¢es das criancas, do suplemento que
precisa ser oferecido de trés em trés horas e ministrado através de um equipo numa sonda
nasogastrica ou gastroparental (no caso das criangas com disfagia grave). Ja nas que se alimentam
via oral, precisam administrar o tempo longo necessario para a mastigacao limitada dos
filhos/filhas, o tempo do transporte, do deslocamento, dos profissionais que atendem as criangas,
o tempo para cuidar dos outros filhos, da casa. E uma necessidade de atencéio e manejo constante
para equacionar todas as demandas necessarias a efetivacio do cuidado. Ao passo que esse
controle ¢é precariamente exercido, uma vez que dependem para sua efetivagdo da gestdo e
controle do tempo por parte das instituicdes que determinam os horarios, tempos de espera etc.,
bem como vivem a iminéncia das intercorréncias que atropelam o tempo pensado, planejado, nas
internagoes e problemas secundarios que emergem e destituem o controle das mulheres sobre

seus tempos e suas vidas.
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Viver a emergéncia existencial cotidiana de cuidar dos seus filhos e filhas inclui também
outros tempos de emergéncia que irremediavelmente contextualizam a vida dessas mulheres de
constante circulacao entre multiplos dominios de cuidado.

Entre elas, é a emergéncia no sentido de emergir mesmo, de aparecer alguma coisa nova,
de descobrir. O diagndstico do seu filho/filha mudou de nomeagao no curso da emergéncia de
conhecimento sobre a doen¢a. De microcefalia para Sindrome Congénita do Zika, dada a
amplitude de caracteristicas da condi¢dao, descobertas ao longo do curso de vida das criangas,
produto de exames das suas criangas e narrativas das maes sobre o estado de saude e o corpo
dos seus filhos/suas filhas. Mas nio se trata apenas de uma nomenclatura de diagnéstico, sao
expressoes que servem de referéncia para definir as criangas e, por extensiao, suas maes: “bebés
de micro”, “maies de micro”, “bebés de Zika”, “Criangas da Sindrome Congénita” etc. E um
tempo de descoberta que arrolou um mundo de profissionais e pesquisadores imersos numa
busca de compreender uma nova patologia que implicou numa total redefini¢io das rotinas das
maes. Bem como na compreensio dessa experiéncia a partir das classificacbes médicas forjadas
para a especificidade de maes e filhos numa intensificagao notavel de oportunidades de narrativas
que multiplicavam as possibilidades de “encenagbes” ricas para a ontologia médica, entendidas
com didlogos de maes com especialistas interessados numa parte do corpo e da vida dos seus
filhos'".

Entre as adaptagdes necessarias aos cuidados das criangas, bem como a propria
compreensio da experiéncia, as mulheres buscaram estratégias especiais para cuidar dos seus
filhos/suas filhas e de si mesmas a partit da experiéncia de outras maes em condi¢des
semelhantes, emergindo a compreensao da necessidade de contar com associagdes e com outras
pessoas, institui¢oes e agdes para poder levar o dia a dia adiante.

A formacao da associacido AMAR (Alianca de Maes e Familias Raras) antecedeu a eclosiao
da Sindrome. O seu espaco de sociabilidade e busca de atendimentos, direitos e aquisi¢ao de
capacidades para as maes se capacitarem para ter renda e alguma autonomia, inicialmente criado
para lidar com pessoas com doencas raras, foi afetado pela presenga inusitada de bebés
acometidas por uma unica sindrome. Instaurou-se uma divisdo tensa entre as criangas que
sofriam de “doencas raras” e um conjunto numeroso de “maes de micro” que, pelo menos no
tempo da emergéncia, nao se faziam muito raras. Trouxeram holofotes para a relevancia das suas
acoes, mas com um desvio de atencdao a favor da nova patologia. Com as portas abertas ¢ a
atencdo dirigida a usar a sua experiéncia, foi desbravado um terreno importante para negociar a

cidadania dessas mulheres ja advindas de contextos precarios de existéncia. Nao demorou muito

17 Mais uma vez, as ideias de MOL (2002) servem de respaldo para esta observagio.
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para formar outra associagao, a UMA (Associacio de Maes de Anjos), exclusivamente para
criangas ¢ familias com “Microcefalia”, operando uma transformacio da nomeacdao das
associadas, chamando-as de maes de “Anjos”. A associagdo, expressamente relacionada a uma
bioidentidade mais estreita, faz a escolha por outro nome, tido relacionada as emogdes e a
valorizagdo expressa da positividade da dedicacio das maes aos filhos quanto o nome AMAR.
Ora elas complementam as redes mais proximas as maes que se mantém presentes € se
fortalecem diante das novas demandas, ora suprem as lacunas que resultaram do afastamento de
integrantes de redes familiares e conjugais.

A busca de entender a patologia do ponto de vista da biociéncia aproxima as
compreensées das maes as de pesquisadores de sadde e de demandas institucionais de
atendimento. No processo, para cada mae, “emerge” uma nova maternidade — mesmo que ela ja
tenha sido mie'. A experiéncia de mie com todas as suas singularidades, é relativamente
replicavel e segue uma rotina de mudangas de uso de tempo bastante regular. Contudo, a
experiéncia com seu filho/filha com uma condi¢io ainda desconhecida e com severas limita¢des,
nao permite que se repliquem as experiéncias acumuladas — é necessario ver o que vai emergindo
e com quais agdes, institui¢oes e pessoas se pode andar alinhada para cuidar melhor da vida dessa
crianca.

Outra emergéncia é estreitamente relacionada com a mencionada anteriormente e referida
ao longo deste artigo: é a emergéncia do tempo de comogao criado pela busca dos profissionais
de sadde, de pesquisa cientifica e do Brasil como nagdo em geral, que precisa mostrar que sabe
gestar uma nova doenga, que sabe descobrir maneiras de lidar com dor e sofrimento. No Brasil,
rejeita-se uma experiéncia histérica de dependéncia de ajuda estrangeira para gestar o controle da
situa¢ao de saude de sua populagao, como ocorreu em alguns paises africanos acometidos pelo
Ebola”. Como aconteceu com o Ebola, o Zika ctia uma aura de epidemia mundial, e as
declaragoes de emergéncia nacional e internacional inauguram um tempo de intensa atividade em
todas as frentes imaginaveis — recursos para pesquisas e agoes, intensificacao de atendimentos
diversos, cobertura jornalistica, novas clinicas e ampliagdo das existentes, atuagdao politica,
formacdo de associacdes, etc., a todos os niveis: local, estadual, nacional, internacional. Apenas
para exemplificar, a rede de especialistas incentivada e custeada pelo governo federal para se
dedicarem ao objetivo de: “Subsidiar o Ministério da Satde com informagdes de pesquisas

relacionadas ao virus Zika e doengas correlatas no ambito da vigilancia, prevenc¢ao, controle,

18 Scott RP, Lira L.C, Matos SS, Souza FM, Silva ACR, Quadros, MT. Itinerarios terapéuticos, cuidados e
atendimento na constru¢do de ideias sobre maternidade infincia no contexto da Zika. Interface (Botucatu). 2018;
22(66): 673-84

19 Leach, Melissa. 2015, “The Ebola crisis and post-2015 development’. Journal of International Development 27, 816—834.
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mobilizagdo social, aten¢io a saude e ao desenvolvimento cientifico e tecnologico a
RENEZIKA, se constitui no primeiro ano da emergéncia em 21 instituigdes, contando com 210
especialistas, incluindo, além do proprio Brasil, o Canada, a Inglaterra e os Estados Unidos,
sendo rapidamente complementada por apoios da Comunidade Européia. Nao depender do
estrangeiro nao quer dizer negar a importancia de colaboragdo internacional.

Este tempo de emergéncia tem os seus dias contados enquanto se fabrica, de uma
maneira precaria, desumana e infundada, uma nog¢do de epidemia mais conhecida e mais sob
controle. Ja se ouve dizer por varios meios a expressio “naquele tempo do Zika”, como se o
sofrimento e a busca de meios novos de atender tivessem terminados com a declaracio do fim
das emergéncias. A repetida divulgacao de quedas em indices de arboviroses: dengue, chikungunya e
gika por gestores em todos os niveis ocorre num ambiente triunfal, mesmo que contido, pois
sempre ha surtos de alarde, localizados e, as vezes, mais generalizados, diante de pequenos e
também expressivos incrementos de incidéncia de dengue, chikungunya e ika em épocas especificas
para lembrar que continua a haver um enorme contingente de duvidas. E é exatamente a ameaga
de todas as consequéncias que possam advir do fim deste tempo de emergéncia, que ja ocorreu
formalmente ao nivel internacional em novembro de 2016 e a0 nivel nacional em maio de 2017,
que gera a expectativa de uma progressiva diminuicdo de recursos, de visibilidade, e de
colaboragao, que fara ainda mais dificil as mulheres governarem o seu ja exiguo tempo na busca
de amenizar o sofrimento, diminuir o peso e investir na formagao de emogoes de prazer na
abnegacio em nome da dedica¢io aos cuidados dos seus filhos/filhas.

No tempo da emergéncia, a convivéncia com o sofrimento no meio da comogao que
movimenta uma quantidade extraordinaria de pessoas, instituicdes e recursos torna visivel o que
Dias Duarte chama do valor do softimento que cria acesso a “patamares legitimos de condi¢oes

sociais”?!

para as maes cuidadoras. Indiretamente tal valor contribui para as reputagdes dos
gestores de saude, dos profissionais que atuam no atendimento e dos pesquisadores sobre as
caracterfsticas da doenga e os meios de prevenir a sua disseminagdo. A duragao deste acesso a
valores de todos os atores neste cenario esta na berlinda com a passagem de tempo.

Emergiu, desse tempo de emergéncia, um horizonte de prolongada dedicagao de

cuidadoras e criangas, com apoio de um numero cada vez mais reduzido de pessoas e institui¢oes.

Reforcadas inicialmente no tempo da emergéncia para atender as pessoas acometidas pela

20 Dados do Plano de Enfrentamento ao Aedes e suas consequéncias, na apresentacio Inaugural da Reunido de
Avaliagdo de edital 14/2016 Combate ao Zika o Plano de Enfrentamento ao Aedes e suas consequéncias, Brasilia,
2018

2l Duarte LFD. Investigacdio Antropolégica sobre Doenca, Sofrimento e Perturbagdo: uma Introducio In:
DUARTE, LFD, and LEAL, OF, orgs. Doenga, sofrimento, perturbagao: perspectivas etnograficas. Rio de Janeiro:
Editora FIOCRUZ, 1998; pag. 9-27
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sindrome e para tornar mais conhecida a doenga, apenas alguns conseguem persistir em
acompanhar o tempo das maes e criangas no cotidiano. As consequéncias nas suas vidas, que se
destina a ultrapassar em muito os tempos da emergéncia nacional e internacional, precisara de
mediadores, pesquisadores e profissionais e trabalhadores de servicos que, cada um a sua
maneira, assumam uma forma de exercer suas atividades profissionais, permitindo manter uma
atuacdo situada, pratica, engajada e “afetada” que respeita o tempo das cuidadoras de pessoas que

buscam conviver com as consequéncias da Sindrome Conggénita de Zika.
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