DOI: http://dx.doi.org/10.5007/2175-8034.2020v22n2p96

“Nossos filhos nao sao cobaias”:
objetificacao dos sujeitos de pesquisa e
saturacao do campo durante a epidemia

de Zika

“Nossos filhos ndo sdo cobaias”: Objectification of Subjects and Field
Saturation: effects of the Zika epidemic

Luciana Lira!
Helena Prado?

! Faculdade Damas — FADIC, Recife, PE, Brasil
2 Université de Strasbourg, Strasbourg, Alsace, Franga



“Nossos filhos ndo sao cobaias”: objetificacao dos sujeitos de pesquisa e saturagao do campo...

Resumo

Decidimos escrever este artigo a
quatro maos por uma razao simples:
apresentar dois lados da mesma
histéria, a histéria dos desdobramentos
da pesquisa durante a epidemia de
Zika. Nesse sentido, ndo somente
expomos duas experiéncias como
pesquisadoras em antropologia sobre a
epidemia do virus Zika, mas propomos
mostrar como essas duas experiéncias
e vivéncias revelam de alguma forma
um sistema complexo atuando nesse
contexto especifico e envolvendo
descobertas cientificas, financiamentos
internacionais, concorréncia de
pesquisadores e de institui¢oes, campo
com mulheres, criangas vulneraveis
e instituicoes de satde, trajetorias
de amostras bioldgicas, colaboracoes
— as vezes, assimétricas — entre
cientificos dos chamados ‘Sul e Norte’
do mundo. Esperamos, dessa forma,
chegar a um retrato da Science in
the making que proporcionara uma
reflexividade a diferentes niveis sobre:
1) nossas praticas como pesquisadores
em antropologia em tempos de
crise e emergéncia e 2) os diversos
significados da relacao centro-periferia/
pesquisador-pessoas no campo nas
ciéncias que tratam da satde.

Palavras-chave: Pesquisa. Sindrome
Congénita do Zika. Objetificacao.
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Abstract

We decided to write this article in four
hands for one simple reason: to present
two sides of the same story, a story of
research during the Zika epidemic. To
that extent, not only do we expose two
experiences as researchers in anthropology
about the Zika virus epidemic, but we aim
to point out how these two experiences
and feelings reveal in some way a system
activated through this specific context
that interlocks scientific discoveries,
international funding, competition of
scholars and institutions, ethnographic
field with women, vulnerable children
and health institutions, trajectories of
biological materials, collaborations -
sometimes asymmetric - between the
‘South and North’ of the world. In
doing so we hope to reveal a portrait
of science in the making. We propose
to reflect on two different levels: 1) our
practices as researchers in anthropology
in times of crisis and emergency,
and 2) the various meanings of the
center-periphery/researcher-fieldwork
participants relationships in the social
study of health.
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1 Introducao

ecidimos escrever esse artigo a quatro maos por uma razao
D simples: apresentar dois lados da mesma historia, a histéria dos
desdobramentos da pesquisa durante a epidemia de Zika.

Nesse sentido, nao somente expomos duas experiéncias como
pesquisadoras em antropologia sobre a epidemia do virus Zika, mas
propomos mostrar como essas duas experiéncias e vivéncias revelam
de alguma forma um sistema complexo atuando neste contexto
especifico e envolvendo descobertas cientificas, financiamentos
internacionais, concorréncia de pesquisadores e de instituigdes, campo
com mulheres, criancas vulneraveis e instituicoes de satde, trajetérias
de amostras bioldgicas, colaboragoes — as vezes, assimétricas — entre
cientificos dos chamados ‘Sul e Norte” do mundo. Esperamos, dessa
forma, chegar a um retrato da Science in the making que proporcionara
uma reflexividade a diferentes niveis sobre: 1) nossas praticas como
pesquisadores em antropologia em tempos de crise e emergéncia e 2)
os diversos significados da relacao centro-periferia/pesquisador-pessoas no
campo nas ciéncias que tratam da satde. Atravessando assim pontos
metodoldgicos, epistemolodgicos e éticos envolvendo questdes de violéncia
do campo, de objetificagdo dos sujeitos de pesquisa (maes e criancgas),
pontos cegos e impasses, e de legitimidade da coleta de dados, temos
por ambito responder a questao fundamental dos antropélogos: como
produzimos conhecimento e o qué e para quem produzimos?

Tomaremos como ponto de partida o inicio de pesquisa de cada
uma de nds, uma no Recife, outra em Paris. Uma iniciando a pesquisa
como sujeito e antropdloga logo no foco da epidemia, outra despertando
interesse por meio da cobertura midiatica da epidemia de Zika no
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outro lado do mundo — e mais tarde a respeito da microcefalia entre
os recém-nascidos. Por essa razao, este artigo apresentara diferentes
estilos ao longo do texto, relatos individuais de reflexdes e anotacoes
de caderno de campo, seguidos de uma sintese das reflexoes geradas
por essas experiéncias.

2 Sindrome Congénita do Zika: um campo habitado por
pesquisa

Helena

Paris, 2016

Ha alguns tempos tenho me interessado pela questao das
normas e praticas de satde materna no Brasil, e sobretudo por uma
de suas especificidades no mundo: a alta taxa de cesarea e de partos
biomedicalizados em ambos os setores publicos e privados. Em meio
as questoes e leituras sobre medicalizacao do parto, monitoramento
da gravidez, representacoes do corpo da gestante e do feto no Brasil,
deparo-me um dia de janeiro com imagens exdéticas na TV francesa.
Ap6s meses mostrando a expansao de um mosquito sanguindrio pelo
mundo’, o famoso mosquito-tigre (Aedes albopictus, mas na verdade o
responsavel é o Aedes aegypti), e sua ligacao com a disseminacao de uma
nova ameaca chamada “Zika” na América do Sul, digna irma dos virus
da Dengue e do Chikungunya, surgem novas imagens espetaculares e
dramaticas: as de dezenas de bebés nascidos com microcefalia, uma
malformacgao severa e frequentemente visivel da cabeca do recém-
nascido.

Animada pelo desejo de observar e entender iz situ o que esta
acontecendo, mas também orientada pelo efeito tragico e extraordinario
que muitas vezes move os antropélogos quando escolhem um campo
de pesquisa — com razao ou nao —, desenvolvo um projeto de pesquisa
em seguida. Dias ap6s a declaracao da Organizacao Mundial da
Saude de Public Health Emergency of International Concern (WHO, 2016),
colocando o virus Zika como prioridade de investigacao necessitando
monitoramento internacional e vigilancia sanitaria —, que ocorre apds a
confirmacao da relacao entre infeccao de mulheres gravidas pelo virus
Zika e malformacoes congénitas como a microcefalia, meu projeto ¢é

ILHA
V.22, 1. 2, p. 96-131, dezembro de 2020

99




Luciana Lira e Helena Prado

enviado para solicitacao de financiamento a um organismo publico de
pesquisa na Franca?®. O objetivo primeiro do projeto é entender a relacao
entre as diferentes instituicoes de governanga (global, nacional, local)
e aincidéncia de suas politicas sobre as praticas locais dos profissionais
de saude e as pessoas afetadas e vulneraveis. Em particular, o projeto
focaliza-se sobre o uso das tecnologias de diagndstico, de monitoramento
e de controle da reproducao utilizadas segundo protocolos estabelecidos,
ou ainda subvertidas e/ou ilegais. Nove meses depois, ao receber a
excelente noticia de que obtive um financiamento de dois anos, inicio
a preparacao da pesquisa de campo.

Durante os meses a seguir, dedico meu tempo a revista de
literatura e atualizacao das altimas descobertas biomédicas em relacao a
disseminagao, a transmissao, a epidemiologia, aos efeitos do virus Zika.
Cada dia hd uma novidade, cada dia ha novas publicacoes cientificas
nas mais prestigiosas revistas internacionais de ciéncias médicas,
cada dia hd uma nova reportagem na TV ou na imprensa. Comeca
entao um processo de delimitacao do sujeito da pesquisa, e conforme
0 tempo passa, tudo me leva a crer que o0 momento nao esta mais
para observacao do uso de técnicas de diagnostico, monitoramento ou
controle em torno de mulheres gravidas ou que estao para engravidar.
O foco da crise sanitaria no Brasil se deslocou para a questao das maes
de criangas que ja nasceram, e foram diagnosticadas com malformagao
congénita como a microcefalia. Naquela hora — e até hoje — a tragédia
da epidemia € esta: como cuidar, quem cuida, com que recursos, com
que amparo, dessas criangas cuja sindrome ¢ ainda mal diagnosticada
e desconhecida?

Visto de Paris, onde converso com colegas de ciéncias sociais,
especialistas de questdes de desenvolvimento nos chamados “paises
do Sul” (a maioria na Africa Subsaariana ou na Asia), a ideia de
reorientar minha pesquisa para as maes parece relevante e inédita no
cenario académico francés. Embora muitos, no centro de pesquisa em
que estou, tenham como tematica predileta a satide sexual e materna
em contextos geograficos e culturais diversos, a possibilidade de
investigar um campo em estado de emergéncia (ainda mais tragico e
extraordinario do que inicialmente), aparece certamente como uma
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“mais-valia”, tanto do ponto de vista empirico de intencao de melhor
compreensao do fendmeno biossocial, como no “mercado” institucional
das pesquisas (financiamentos, parcerias, publicagoes, comunicagoes)
que traz reconhecimento internacional, prestigio e recursos. A memoria
da crise sanitaria do virus Ebola na Africa em 2014 ainda esté presente,
e com ela as controvérsias cientificas em torno da gestao sanitaria
mundial, os conflitos entre as governancas globais, nacionais, e locais, os
antropologos dos paises do norte chamados com urgéncia para intervir
junto da populacao cujos ritos funerarios “tradicionais” interferem com
as recomendacoes médicas’ [...] e milhares de publicacoes a respeito
dos aspectos médicos, econdmicos, sociais e culturais (ABRAMOWITZ,
2017). A epidemia de Zika aparece entao como uma possibilidade de
comparar as politicas de satide e praticas de gestao de populacoes
vulneraveis num cenario de emergéncia.

Luciana

Recife, 2016

A partir da segunda metade de 2015 um aumento significativo
no nimero de casos de criancas nascidas com microcefalia e outras
alteracoes neurologicas e motoras chamou atencao dos especialistas
em Pernambuco e outros estados do Brasil, especialmente na regiao
nordeste, gerando grande comocao na comunidade académica e nas
instituigdes de satide, tanto publicas quanto privadas. Recursos humanos
e tecnoldgicos importantes foram alocados para desvendar aquele que
se tornaria um dos problemas de satide ptblica mais noticiados no pais
nas Gltimas décadas. Sobre esse investimento Silva, Matos e Quadros
(2017, p. 226) afirmam:

[...] se forma um mercado em que o Estado brasileiro
passa a ser provedor e consumidor, gerando demandas
como a criacao de novas vacinas, kits para deteccao
soroldgica, financiamento de pesquisas e capacitagao de
profissionais. No discurso do Estado, observa-se énfase na
busca por novas tecnologias para controle do mosquito,
engajamento, mobilizagao social e o fortalecimento de
agoes integradas, mas pouco tem sido feito para apoiar
as familias de criancas com SCZ, principalmente os/as
cuidadores/as.
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Para entender e atuar no contexto dessa nova emergéncia
epidemioldgica, uma rede de pesquisadores e profissionais de satde de
diferentes especialidades se constituiu em carater também emergencial,
com capacidade para fornecer importantes chaves de compreensao do
fendmeno, como a constatacao de que o surto de microcefalia estava
associado a contaminagao da mulher durante o periodo gestacional
pelo virus Zika, transmitido pelo mosquito Aedes Aegypti (MLAKAR
et al., 2016). A descoberta ocorreu ainda em novembro de 2015 e, a
partir dessas constatacoes, o Ministério da Saude decretou estado
de emergéncia de satide publica nacional em dezembro do mesmo
ano. Naquele momento, varios ministérios integraram uma politica
intersetorial para enfrentar a epidemia, incluindo a atengao as criancas
e familias afetadas pelo virus (LIRA; SCOTT; MEIRA, 2017).

Diferentes grupos de pesquisadores, desde profissionais médicos
que atendiam essas mulheres e seus filhos em seus consultérios e nos
hospitais, bem como pesquisadores mais distantes da pratica clinica e
assistencial, passaram a integrar equipes, nticleos de pesquisa ou ainda
realizar pesquisas individuais para melhor compreender e intervir sobre
a epidemia. Além disso, toda essa movimentagao no campo médico/
cientifico foi acompanhada e, diversas vezes, promovida pela gestao
publica em satide no ambito nacional e estadual, com forte atuagao de
seus segmentos especificos. O papel da pesquisa nacional em ciéncia
biomédica foi fundamental para dar visibilidade ao Brasil em relacao
a mobilizagdo mundial em torno de Zika*. Lembramos também das
prestigiosas revistas Nature (2016) e Time (2017) que homenagearam
a Doutora Celina Turchi, especialista em doencas infeciosas da Fiocruz
Pernambuco, como uma das maiores personalidades e cientistas do ano,
por ter provado a relacao entre o virus Zika e a microcefalia; e ainda
a Doutora Patricia Brasil, pela pesquisa sobre Zika e gravidas. Além
do sucesso e da visibilidade de personalidades cientificas brasileiras,
criou-se também espago para uma rede fundamental de colaboragoes
internacionais (MAIA et al., 2019).

De uma forma muito especifica, assisténcia a saide e pesquisa
caminharam juntas desde o inicio da crise, sendo o tratamento ofertado
condicao para a pesquisa e vice-versa, nos mutiroes de consulta e
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exames, no cotidiano dos consultérios e nas terapias, profissionais de
saude realizam atendimento e pesquisa de forma concomitante. Essa
relacao a reciprocidade e interdependéncia entre pesquisa, vigilancia
em saude e atencao a saude se justificam tendo em vista o interesse
produzido num contexto de crise em satide ptblica, como € o caso de
um quadro epidémico considerado risco a satude global, que se alinha
as pressoes da globalizagao para assegurar a saide como bem publico
global (DAS, 2016).

Naquele ano de 2016 e nos anos seguintes, uma quantidade
consideravel de recursos foram alocados para pesquisas de diferentes
campos, incluindo as ciéncias sociais, e com diferentes objetivos e temas
para dar conta da realidade que se instaurara. Inicio meu trabalho de
campo como parte do pés-doutorado no fim de 2016, na “Etnografando
Cuidados e Pensando Politicas Publicas e gestao de Servigos de Saude
para Mulheres e Seus Filhos com Distarbios Neurologicos Relacionados
com Zika em Pernambuco, Brasil”®. A pesquisa responde ao edital do
DECIT do Ministério da Satde para o Combate ao Zika, que financiou,
além desse, cerca de 70 projetos de pesquisa de diferentes dreas. Também
temos o aporte, a partir de uma parceria interinstitucional, com o
Projeto “Action Ethnography on Care, Disability and Health Policy and
Administration of Public Service for Women and Caretakers of Zika
virus affected Children in Pernambuco, Brazil”® com financiamento
internacional.

Acesso o campo apds algumas conversas com pesquisadores de
outros grupos e instituicoes, e com profissionais e funcionarios da
burocracia das instituicdes de satde, responsaveis pelos processos
permissivos para realizagao da pesquisa em seus ambientes. Desde
esse momento uma narrativa preponderava sobre a saturacgao do
campo, no sentido de que essas mulheres ja nao aguentavam mais
pesquisadores (LIRA; SCOTT; MEIRA, 2017). Concomitante a essas
conversas iniciais, ainda em dezembro de 2016, em visitas a sede de
uma das associagoes, essa formada por maes de criancas com Sindrome
raras’ — que incluia maes de criangas com Sindrome Congénita do Zika
Virus — tenho meus primeiros contatos com as maes. As relagdes se
estendem a outros espacos: circulando nos centros de atendimento,
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nos eventos publicos, nas festividades das associagoes. Na segunda
instituigao, formada apenas pelas maes de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika Virus, a Uniao de Maes de Anjos (UMA), posso
sentir a desconfianca e cansago das mulheres com pesquisadores — a
nogao de saturagao ganha corpo.

Isso obrigou-me a adequar a metodologia e o planejamento inicial
da pesquisa para estender o periodo de convivéncia e garantir a formacao
de vinculos em campo; especialmente no intuito de nao reproduzir
o tipo de relagao percebida por elas como relagoes instrumentais e
pouco compromissadas, marcadas pela falta de transparéncia e a
quase total auséncia de devolutivas de pesquisas. O que aponta para
uma relacao desigual e interessada em ganhos pessoais, segundo essas
narrativas. A adaptagao metodolédgica da pesquisa, discutida em artigo
anterior (LIRA; SCOTT; MEIRA, 2017), resultou numa diversificacao
das técnicas, estratégias, mas acima de tudo uma atencao voltada para
os aspectos relacionais e éticos vinculados a produgao do conhecimento
nesse campo, marcado por desconfiancas e incertezas, e também por
disputas narrativas nas abordagens de pesquisadores, veiculos de
comunicacao, gestores publicos e a propria sociedade civil®.

Helena

Sdo Paulo, julho de 2017

Finalmente, em julho de 2017, chego em Sao Paulo apds trés
anos de auséncia. Ainda no Aeroporto de Guarulhos, local asséptico
por exceléncia, deparo-me com um cartaz chamando a atencao dos
viajantes para os riscos de infeccao por mosquitos e epidemia de Zika.

H4 um ano e meio que a epidemia foi declarada emergéncia
internacional pela OMS (PHEIC) — entretanto, ja nao ¢ mais considerada
como emergéncia a nivel global nem nacional devido a queda do ntimero
de casos. Comeca, para mim, busca de contatos, profissionais de satide,
associacoes de pacientes, familias afetadas pelo virus Zika, pesquisadores
em ciéncias sociais, biomedicina, epidemiologia, centros de vigilancia
sanitaria, ambulatodrios exclusivos para o cuidado desses pacientes etc.
Logo chega o desespero, o pesadelo do investigador: no estado de Sao
Paulo, é como se nada tivesse acontecido, a epidemia se foi e com ela,
as preocupacdes e medidas de prevencao. Estamos no inverno, mais
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de um ano apds o auge da epidemia. Entre os contatos que consigo
entrevistar, a ansiedade causada pela circulacao do virus e seus efeitos
iatrogénicos so ¢ ainda palpavel nas mulheres que queriam engravidar
ou engravidaram durante a epidemia de Zika — mas nenhumas das
que entrevistei foi afetada, nem conhecia alguém afetado. Entre os
profissionais de satide, médicos e ginecologistas, que ainda se interessam
pela questao, o discurso é unanime: Zika ocorreu la no Nordeste. Sim,
mas a percepcdo de que havia um risco, de que o virus Zika era um perigo
a evitar, ocorreu na pele das mulheres em idade fértil do Brasil todo,
do resto da América do Sul e da Europa também, ultrapassando as
fronteiras epidemioldgicas.

Recife, setembro de 2017

Gracas a uma rede de contato entre pesquisadores, acabei por
conhecer Soraya Fleischer, antropdloga, que pesquisa as “maes de
micro”, ou seja, as maes de criangas diagnosticadas com microcefalia
decorrente da infeccao, durante a gravidez, pelo virus Zika. Combinamos
de nos encontrar no Recife onde ela faz campo, para nos conhecer
pessoalmente. Aproveitarei também um seminario na Universidade
Federal de Pernambuco com duas antropélogas do Reino-Unido
convidadas no ambito do projeto Care in times of Zika and reproductive
rights que foi contemplado com financiamentos brasileiros e britanicos.

Recife é uma cidade desconhecida para mim, bem como toda
a regiao do Nordeste. Aplico a letra os conselhos da minha colega
antropologa com quem combinei de encontrar para visitar, junto
com a equipe de pesquisa de Recife, duas associacoes que cuidam de
criancas com microcefalia decorrente de Zika. A primeira associagao
cuida de criangas e adolescentes com deficiéncia, num bairro pobre de
Recife. Pela primeira vez na vida, subo o morro de moto-taxi, e chego
no local conhecido pelos habitantes do bairro por volta de 8 horas
da manha. O sol ja esta quente e as ruas do bairro estao animadas.
Na entrada, um cameraman e uma jornalista estao entrevistando uma
jovem mae, que carrega um filho com microcefalia visivel no colo.
Ao redor todo mundo para para olhar, curioso, para as cameras € as
luzes da TV. Eu também observo curiosa, afinal de contas é a primeira
vez que cheguei tao perto do sujeito de pesquisa que tantas vezes vi na
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televisao. A mae esta animada e leva os jornalistas para conhecer sua
casa que fica a alguns metros dali; penso que gostaria de aproveitar a
oportunidade e segui-los, a0 mesmo tempo que nao posso deixar de
deplorar a instrumentalizacao pelos jornalistas de TV, obscena ao meu
ver, das situagoes de sofrimento e aflicao alheia. As criangas nascidas na
época da epidemia de Zika estao completando um ano. A reportagem
acontece na “data aniversario” e oferece um fragil esboco do que deve
ter sido a cobertura midiadtica mais de um ano antes...

Entro na associacao e depois de me apresentar, sou levada até a
piscina de reeducagao. Minha colega estd ja pesquisando hé uma hora,
observando, caderno de campo na mao, a sessao de reeducagao de um
bebé de Zika com a mae ao lado. Conversamos, trocamos algumas ideias
e saio novamente para esperar o resto da equipe que vai visitar o centro.
A equipe chega: dois professores de Recife, duas pés-doutorandas, duas
professoras visitante do Reino Unido se juntam a minha colega do sul
do Brasil, e eu, da Franga, para um grande four do centro, liderado
por um dos responsaveis do centro, em busca de oportunidade de
conhecer as mdes de micro. Cada sala que visitamos tem uma atividade
especifica, estimulacao precoce, trabalho artistico, fisioterapia.
As criancas acolhidas tém idades e trajetdrias muito variadas, algumas
estao acompanhadas de um parente, ou de um tutor no caso de uma
crianga que vive num orfanato. Enquanto entramos nas diferentes
salas, as professoras convidadas se dirigem para as maes com criangas
com microcefalia. As outras maes, com filhos com paralisia cerebral
por exemplo ou outros tipos de deficiéncia, ficam olhando para nos,
esperando despertar nosso interesse. Estamos em um grupo grande,
na sua maioria mulheres brancas, algumas estrangeiras, e nao paro de
pensar na imagem que estamos a dar: as vezes cruzo num olhar uma
reacao de felicidade, de orgulho até, pela atengao que os funcionarios,
as maes e os bebés estao recebendo de nossa parte. Outras vezes parece
mais proximo da humildade, ou da vergonha. Me pergunto entao se
somos tao diferentes dos jornalistas.

Em um artigo sobre a etnografia de pacientes com AIDS no
Botswana, F. Chabrol (2008, p. 230) ¢ confrontada para a percepgao
da interlocutora de um hospital sobre os cientistas sociais: “[...] todo
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mundo vem nos ver aqui, até os que nao tém interesse no que fazemos.
Somos um parque de atragao [...]”, significando que o hospital e
seus pacientes eram objetos de curiosidade, cobigcados por muitos
pesquisadores presentes no mesmo campo. Esta experiéncia no centro
de reeducagao de criangas deficientes me deixa a mesma impressao.
O caso da epidemia de AIDS nos ajuda a repensar esta relacao entre
pesquisador e sujeito de pesquisa, por ser um exemplo paradigmatico
de um campo saturado pelas ciéncias biomédicas e pelas ciéncias
sociais. Dozon (1997 apud CHABROL, 2008)° fala do interesse pelo
fendmeno multidimensional do ponto de vista dos antrop6logos. Ocorre
na epidemia de Zika em Pernambuco, o mesmo que com o cuidado de
pacientes de AIDS no Botswana: suscita multiplos interesses cientificos
por conjugar ao mesmo tempo a presenca de um virus especifico, uma
populagao cujas caracteristicas bioldgicas sao cobicadas pela pesquisa
biomédica internacional, uma alta taxa de prevaléncia que favorece
a coleta de amostras, e as infraestruturas clinicas capazes de por em
praticas pesquisas e ensaios clinicos (DOZON, 1997 apud CHABROL,
2008). De maneira 6bvia, o mesmo acontece em Recife, capital do estado
de Pernambuco com as criangas com Sindrome Congénita de Zika.
Ao mesmo tempo que a epidemia de Zika surge como uma questao de
satde publica muito visivel, que arrecada uma quantia muito grande de
financiamentos, outras patologias, como as outras arboviroses e outras
sindromes congénitas que causam deficiéncias, caem no esquecimento
e sao negligenciadas'® — o que se expressa no olhar das maes de filhos
com outras deficiéncias que cruzei durante a visita.

Todas as mulheres que vi naquele dia relataram o investimento
moral, afetivo e material que elas tém frente ao cuidado do filho.
Cada sala visitada carregava um peso emocional. Nao consegui tirar
meu caderno de campo na hora, nao ousei; tampouco conversei com
as maes de maneira direta, fiquei ao lado do nosso guia com o qual,
por ele saber quem éramos e o que estavamos fazendo, nao temia
o risco de objetificar. De fato, ainda mais que em outras situagoes
comuns de pesquisa etnografica, a relagao de poder entre pesquisador
e pesquisado aparecia para mim como insuperavel metodologicamente
e insustentavel eticamente.
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Neste primeiro contato com o campo, ainda nao sabia quais
ajustes metodoldgicos escolher em resposta a esse desconforto — viria
a ser uma mudanca de campo, menos pesquisado e a margem, mas
que foi descoberto gracas a esta experiéncia. A minha colega Luciana,
por sua vez, conseguiu construir relagoes de confianga estabelecidas
gragas a uma presenca constante na etnografia com “maes de micro”
dentro deste campo, mas teve que lutar contra os desafios da produgao
— e possessao! — de dados numa concorréncia entre pesquisadores de
varias regioes do Brasil, e também de outras regides do mundo, numa
sobrevivéncia de pds-colonialismo.

Luciana

Recife, setembro de 2017

Por volta de 8h da manha chegamos para mais uma visita a uma
das instituigdes que oferece atendimento a criancas com deficiéncia
em Recife — a mesma que havia visitado um més antes na companhia
de uma colega pesquisadora da equipe. Nesse momento anterior, a
diretora da instituigao que atende as criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus num bairro da periferia de Recife, narrou um pouco
sobre o impacto da chegada dessas criangas para atendimento como
situacao extraordindria; incluiu o aporte financeiro oriundo de
financiamentos internacionais (que estao na base de sustentagao do
trabalho filantrépico que realizam ha cerca de 30 anos na localidade), e
que recebeu incrementos substanciais tendo em vista a nova demanda
por atendimento as criancas com SCZ. Ela fala sobre a diferenca de
atengao que a Sindrome recebe em detrimento de outras condicoes
igualmente complexas, como o autismo, que, segundo Clara, aumentou
vertiginosamente nos anos recentes ¢ merecia maior empenho na
elucidacao.

De forma distinta, nesse dia de visita, além de mim e das
outras duas pesquisadoras de campo da equipe, estavam presentes
os coordenadores da pesquisa e pesquisadoras parceiras de outras
instituigdes, importantes universidades e centros de pesquisa do Rio,
de Brasilia, do Reino Unido e mais uma pesquisadora que chegara
héa pouco da Franca, iniciando seu trabalho de campo em Recife, ¢
que escreve comigo este artigo. Apesar de proveitosa e estimulante a
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ocasiao da visita, todo esse aparato e atencao acende o alerta para nés
do risco do caréater de “expedigao” que assume a nossa visita. Enquanto
conversamos com profissionais que oferecem as terapias, com as maes
ali presentes que acompanham seus filhos, transitamos nos espagos
terapéuticos, recreativos, conhecemos a cozinha, a pequena sala de
refeicoes, a piscina, a oficina de artes e ouvimos as experiéncias do
cotidiano dos servigos e relacoes tecidas ali. Encontro, como de costume
em todas as visitas aos servigcos, maes que conheco e/ou acompanho
em outras situagoes de campo. Entre elas, Isa que acompanha sua
filha Marina as terapias praticamente todos os dias da semana. Ela,
sempre sorridente e extrovertida, estava logo no inicio da nossa visita
do lado de fora da instituicao repetindo sua entrada para que a equipe
de TV, que gravava naquele dia seu cotidiano de cuidados com a filha,
pudesse pegar a melhor performance sobre critérios definidos por essa
mesma equipe. As outras maes e pacientes ali presentes, bem como
os funcionarios do local e moradores que ali transitavam pareciam
acostumados com a situagao que se apresentava. Era uma mae de
Zika, como muitos classificavam ainda na época, portanto, a presenca e
atencao de veiculos midiaticos nao era nenhuma novidade, tampouco
a presenca de uma equipe de 12 pessoas, entre os quais pesquisadores
marcados por suas distintas linguas e sotaques.

De fato, a nossa experiéncia de pesquisa desde 2016 e os relatos
que ouvimos sobre o primeiro ano da epidemia nos davam conta da
excepcionalidade do Zika nos contextos de atendimento de criangas
com deficiéncia ou doencas raras, ao passo que também ja deram
pistas sobre a normalizacao da “excepcionalidade” dessa experiéncia
de atencao diferenciada. O que incontaveis vezes foi acompanhado por
narrativas criticas que apontavam para o contraste com a auséncia de
atencao dispensada a outras condicoes experimentadas ha anos pelas
familias e pessoas com deficiéncia. Um cendario totalmente novo em
que uma emergéncia nacional e internacional em satide esta associada
a experiéncia de pessoas com deficiéncia. Isso também desperta
uma série de tensoes na experiéncia dessas mulheres, uma vez que
passado o foco na doenga, ¢ a cronicidade da condigao que fica, ¢ a
experiéncia da deficiéncia nos corpos dos seus filhos que informa seu
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cotidiano; buscam, entao, se afastar da nogao de adoecimento, de doenca,
em narrativas que falam sobre a condicao de “patolégica” de seus
filhos/suas filhas e que produzem fortes reacoes de rechaco por parte
das maes. Comentdrios como “ele/ela nao ¢ doente, ¢ saudavel como
qualquer crianga”, sugere essa necessidade de deslocamento do lugar de
doenca para o de deficiéncia. Contudo, o processo de medicalizagao do
cuidado e a atencao dedicados a descoberta continua da sindrome,
uma vez que permanecem na condicao de investigacao dos sintomas
e condicoes que surgem ao longo do desenvolvimento das criancas,
torna essa definicao e distanciamento sempre fragil e temporario, ao
menos de acordo com os contextos especificos.

Sao 470 casos confirmados, 89 inconclusivos, 213 em investigagao
e 1.787 descartados. Como parte desse experimento e controle em satde,
todos os casos permanecem sendo acompanhados. H4 uma disputa
entre Estado e pesquisadores em torno dos encaminhamentos praticos
direcionados a essas categorias: para os confirmados, tem-se como
efeito um processo de construgao e reelaboracao das suas identidades a
partir do diagnéstico, na constituicao do que chamamos bioidentidades
(RABINOW, 2007), que por sua vez, liga-se a experiéncia de construcao
identitaria “pautada em condicoes biolgicas”!!, a partir de um complexo
identitario entre mae-filhos/filhas, nomeados socialmente como bebés
de micro e mdes de micro, anjos e mdes de anjos.

Para aqueles que permanecem em investigagao (com diagndstico
nao confirmado), e continuam alvo do escrutinio da ciéncia'?, nao
se disponibiliza ainda a nogao de normalidade ou de alta, eles nao se
encaixam nessa classificacao. Tampouco se oferece um repertério
capaz de produzir o reconhecimento e reelaboracao de nocao de pessoa
a partir de uma condigao especifica mobilizada pelo diagndstico de
“microcefalia por Zika”, ou as a partir das categorias de anjos ou micro,
mades de anjos e mdes de micro. Isto ocorre no caminho entre a confirmacao
do diagnostico e a experiéncia cotidiana a partir deste, constituindo
uma maneira especifica de estar no mundo — uma bioidentidade — que
decorre, por sua vez, numa biossocialidade (RABINOW, 1999), ou, nos
termos de Rose (2007), a constituicao de uma acao politica organizada
ancorada em torno de uma cidadania bioldgica ou ainda de cidadania
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terapéutica, segundo Nguyen (2010). Os casos “inconclusivos” e “em
investigacao” permanecem no radar das organizacoes de satude e ¢é
periodicamente sao convocados para novos exames a acompanhamento
voltado para a aferigao dos parametros de desenvolvimento das criancas.
Uma classificacao entre o estado considerado normal e patolégico
estabelece uma vida em suspeicao continua, e em estado de experimentagdo
permanente. Petryna (2009) chama atengao para a linguagem de crise
acionada em contextos como o da Pandemia HIV/AIDS, assim como a
partir da adigao de elementos do contexto social mais amplo:

Em lugares onde doencas graves e cronicas se misturam
a transigoes politicas, guerras civis, turbuléncia civil e
pobreza, a linguagem de crise tornou-se instrumental,
dando legitimidade a experimentagao que, em outras
circunstancias, seria negada. (PETRYNA, 2009, p. 128)

Alinguagem de crise e emergéncia associada ao fendmeno desde as
classificacoes dos 6rgaos de saude, até a experiéncia das familias no
cotidiano de cuidados, baliza as praticas de pesquisa, justifica e reproduz
a logica da experimentacao associada a oferta dos servigos em satide no
caso do Zika. A epidemiologista Celina Turchi, que ajuda a coordenar
a rede de pesquisadores da Microcefaly Epidemic Research Group
(MERG), que retine mais de 30 profissionais de diferentes especialidades
e instituicoes —, afirma que todo o processo de pesquisa foi acelerado,
abreviando o tempo da burocracia associada as permissoes, pareceres
e acordos, bem como a liberagao de recursos de financiamento de
pesquisa oriundos de fontes diversas, incluindo a formacao de grandes
consorcios de redes de pesquisadores e de fomento a pesquisa'®. O que
s6 foi possivel diante da perspectiva de crise, emergéncia e ameacga a
saude global, no que ela chama de “pesquisa em tempo de guerra”,
que difere por completo da experiéncia e dos processos necessarios
a implementacao de “pesquisas em tempo de paz” (SCOTT; LIRA;
MEIRA, 2020). Justifica-se, pois, pela necessidade de respostas rapidas
para contencao da crise e do estado de emergéncia, com implicagoes
ainda pouco refletidas nesse contexto. Ao passo que cria um lastro para
a normalizagao de praticas de pesquisa em contexto de emergéncia
que perduram para além do periodo e da linguagem de crise, pela
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propria reprodugao desses processos em meio a cronicidade da doenga.
A emergéncia continua a ser experienciada pelas maes e criangas em
seus cotidianos (SCOTT; LIRA; MEIRA, 2020) e pelo préprio sistema de
assisténcia a saude em continua “prioridade da prioridade” instaurada
em face da resposta do Estado as demandas de servigos e cuidados
institucionalizados para as criancas com SCZV (MATOS; QUADROS;
SILVA, 2019).

As narrativas de dezenas de mulheres com as quais tenho convivido,
conversado e seguido em seus percursos de vida sobre o momento
da descoberta sugere a presenca de elementos como inseguranga,
risco, medo diante do desconhecido, que continuam a conformar o
tempo de crise e emergéncia. Vao desde os relatos sobre os primeiros
momentos de diagnostico e espanto (CARNEIRO; FLEISCHER, 2018)
até o cotidiano de ciclos de sintomas e intercorréncia que surgem e,
em alguns casos, ressurgem ao longo do curso de vida das criangas,
incluindo sintomas fisicos ou experiéncias de vulnerabilidades multiplas
oriundas da excepcionalidade da condigao, as quais emergem em
diferentes momentos.

O aparato tecnologico proporciona a “verdade” sobre a condicao
de seus filhos, complementada por explicacoes variadas por parte
dos profissionais, que produzem ainda mais davidas, medos, mais
inseguranga sobre sua nova condicao no exercicio da maternidade
(CARNEIRO; FLEISCHER, 2018). Os relatos variam entre o choque, a
descrenca no diagndstico, o medo, a tristeza que toma conta e engole
tudo, o desespero que imobiliza, seguidos por um resgate emocional
de si mesmas que pode levar algumas horas, alguns dias, meses,
mas que expressam a luta constante e a necessidade de superagao
diante da condicao anunciada, seja no periodo gestacional, seja apds
0 nascimento da crianga'®.

E semelhante ao que ocorre no contexto de outras doencas raras
reportadas como “[...] com grande potencial de alteracao na vida dos
sujeitos, tanto em fungao das limitagdes bioldgicas que acarretam
quanto das incertezas geradas sobre seu progndstico” (AURELIANO,
2018, p. 373). Mas, como agravante, trata-se de uma nova patologia
associada a um virus pouco conhecido e com quase nenhum repertério
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tangivel — efeitos e prognosticos pouco conhecidos, sem lastro nas
experiéncias terapéuticas correntes, sem referéncias histéricas outras
para dar suporte ao novo cenario. Além disso, essa doenga e suas
sequelas se apresentam de forma coletiva, em meio a um surto sem
precedentes e que abre caminho para muitas perguntas e respostas que
vao emergindo paulatinamente no curso em que suas experiéncias como
maes também se desenvolvem (SCOTT; LIRA; MEIRA, 2020). Entao,
apesar dessa experiéncia ser comum a maes com filhos que nascem
com outras sindromes ou deficiéncia, podemos dizer que o contexto
da Sindrome Congénita do Zika trouxe um elemento a mais para essa
equagao, pela expressao coletiva categorizada em situagao de surto
epidémico e de consequéncias ainda imprevisiveis. Em muitos relatos
os limites sobre tempo e condicao de vida dos fetos nos progndsticos
pré-natais intensificam a experiéncia do inesperado, o que apenas
ganha seu tonus mais radical quando da descoberta da nova sindrome.
A atmosfera de incerteza que cerca a epidemia do Zika (KELLY et al.,
2020 apud CASTRO; NOGUEIRA, 2020) contribui para a constituicao
de uma experiéncia desorientadora.

E nesse contexto que as maes vao se reorganizar, o que significa
entender a dinamica do servigo de satdde aliado a pesquisa, compartilhar
conhecimentos especificos e multiplos advindos das descobertas
cientificas, bem como com outras maes na mesma condicao, e organizar
suas praticas cotidianas a partir de um outro repertorio de interagoes.

Elas vivem em seu cotidiano uma série de praticas, linguagens,
significados, emocoes que envolvem o cuidado com seu filho ou filha
com SCZ e que passa a orientar a propria percepgao sobre si, seus
projetos de vida, identidades e demais dimensoes da sua existéncia,
a busca de “verdades” bioldgicas e de “estratégias de intervencao”.
A bioidentidade, que se expressa, de forma extensiva em relacao a
filhos/as filhas, alimenta a biossocialidade dessas mulheres (RABINOW,
1999; 2007; VALLE, 2013, p. 8), diretamente relacionadas a uma
miriade de conhecimentos produzidos por pesquisadores e pela rede
de mulheres. Uma vida em descoberta constante parece definir em
parte essa experiéncia.
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Na esfera do cuidado, permeado por conhecimentos e adaptagoes,
é necessario lidar com aparatos e tecnologias, administrar uma série
de medicamentos, sondas gastricas, bandagens, bottons, parapodios,
cadeiras especiais, talas, adesivos, orteses, balao de oxigénio em
alguns casos etc. Inclui também a convivéncia com uma diversidade
de sintomas e comprometimentos que a sindrome impoe a seus filhos
e filhas com graves condicoes neuroldgicas, motoras e fisioldgicas.

Dos primeiros casos, descobertos e confirmados em meio ao
primeiro momento do surto, aos diagndsticos seguintes, ja amparados
pela descoberta da sindrome, uma conjuntura de aparatos técnicos,
tanto materiais quanto conceituais'’ passou a permear o cotidiano dessa
comunidade de mulheres e criangas. Sao vidas que passaram a lidar,
do momento do diagnéstico em diante, com a condigao simultanea
de vida em tratamento, mas, especialmente, de vida em experimento
(PETRYNA, 2011).

O mal-estar produzido por essa condicao aparece nas narrativas de
cansaco e falta de acesso as informacgoes, na percepgao de vivenciarem
essa relacao com essa técnica e esse saber na qualidade de cobaias,
e se ressentirem por isso'®. Por isso, em diversos momentos em
campo ouvi afirmacoes categoricas sobre seus filhos/filhas ndo serem
cobaias, numa clara demonstragao de que era assim que se sentiam
percebidas e tratadas. Tais experiéncias, por sua vez, sao amenizadas
pelo reconhecimento da necessidade da produgao de conhecimento
sobre a condigao de seus filhos/filhas, especialmente a partir da nocao
pragmatica de aperfeicoamento das técnicas e tecnologias empregadas
nos tratamentos ofertados.

Recife 24, fevereiro de 2018

Em evento realizado numa parceria entre uma universidade
privada local e a Associacao de Familias Raras para marcar a semana
de conscientizagao sobre Doencas Raras, pude acompanhar junto com
outra pesquisadora e colega antropologa, presente em outros relatos
aqui, uma coleta de sangue das criancas com SCZV que chegavam
para participar do evento. A coleta foi realizada numa espécie de hall,
localizado atras do auditério onde aconteciam as palestras. O evento
tinha uma programacao diversificada (palestra, apresentacao de danca
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das criancas da associacao de doencas raras, roda de conversa com coach
em felicidade, entre outras atividades) e tinha entre o publico presente
maes-cuidadoras de criangas com outras Sindromes Raras, voluntarias
da associagao, pesquisadores e alguns profissionais de saude.

Contudo, enquanto o publico geral participava apenas como
convidado de palestras sobre os avancos na pesquisa sobre Cri Du Chat,
uma Sindrome Rara, e a possibilidade de relacionar essas pesquisas
com a SCZV, entre tantas outras atividades, “as maes micro” eram
encaminhadas para a coleta de sangue de seus filhos. Uma equipe
com enfermeira e assistentes do pesquisador palestrante organizava
as maes, fazia perguntas, anotava nas pranchetas sobre cada crianga,
e iniciava a coleta. Receosas e desconfortaveis, as mulheres foram
encaminhadas com suas criangas para esse local. Era uma coleta de
sangue para pesquisa genética realizada em formato de mutirao.

Assisto a coleta de sangue de duas criangas cujas maes venho
acompanhando ha meses em campo. Apds quatro tentativas de coleta,
Leticia ja estava aos prantos, chorava muito alto nos bracos de Joana,
sua mae, que também nao segurou o choro, e pediu para interromper
aquele procedimento, mesmo diante da insisténcia da equipe. Nao era a
primeira vez que era muito dificil coletar sangue de Leticia, os relatos de
outras maes se somavam ao de Joana, seria mais dificil coletar sangue
dos “bebés de micro”, segundo contavam. A pressao era enorme e era
possivel ver todo o dilema de Joana em continuar ou nao a se submeter
a esse processo. Por fim, ela solicitou que interrompessem a coleta, ja
que havia, na percepgao dela, sangue suficiente para realizar exames,
no que a equipe concordou.

Luisa, por sua vez, ja sentou na cadeira com muita desconfianga
e desconforto. Ela nao chorou quando duas tentativas de coleta sem
sucesso foram realizadas em Maria, mas sua expressao tinha outra
conotagao de sofrimento, tinha uma substancialidade que mais se
aproximava do sentimento de indignagao ou revolta. Maria foi furada
trés vezes, Luisa se ressentia a cada tentativa e expressava isso em
palavras e expressoes faciais bastante intensas, ela nao permitiu mais
furadas em Maria, mas, diante da insisténcia da equipe, avisou que
voltaria para outra tentativa ap0s assistir a palestra que acontecia
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no auditério ao lado. Joana perguntou ainda quando receberia os
resultados, porque lembra que um ano atras passou pelo mesmo
processo com a mesma equipe e nunca recebeu nada. A resposta ¢é
evasiva, nao transmite firmeza e nem certeza por parte da equipe se
e quando elas receberao esses resultados. Nos gestos e expressoes
faciais, no controle tenso dos corpos de suas filhas que choravam e se
debatiam e de seus proprios corpos, toda a angustia e desconfianca, o
desconforto moral e emocional de estar ou nao fazendo a coisa certa.
Corporalmente pareciam reprovar toda aquela situagao. Outras maes
chegavam com seus filhos no colo, algumas com menos desconfianca,
mas com expressoes sutis de desconforto. Todavia, resilientes, cumpriam
o protocolo.

No Estado de Pernambuco, e possivelmente em outras regides
onde houve um nimero significativo de casos da SCZV, atendimento
e pesquisa caminharam juntos do inicio da epidemia até o presente
momento, o que marcou de forma inédita a relagao entre Politica ptblica
de atendimento, servigos de satide e pesquisa no estado. Se por um
lado, essa relagao foi estratégica para uma intervencao mais eficiente
para prevengao e atendimento das familias, também instaurou uma
dindmica de controle sobre os corpos das criangas e das mdes. E no dominio
sobre a corporeidade dos sujeitos que o biopoder se expressa: nas coletas
de sangue, em mutiroes de exames para diagndstico e pesquisa — nas
articulagoes entre atendimento e experimento'”.

De uma hora para outra, essas mulheres precisaram se apropriar
de cédigos proprios a drea médica, precisam ter o olhar atento para
comunicar aos profissionais qualquer mudanca, qualquer sintoma novo,
treinar o olhar com parte do repertorio que associaram pela relacao com
pesquisa e atendimento. Esse cuidado assume um viés medicalizado,
norteado pela concepgao e pela técnica biomédica/investigativa. Sao
rotinas de exames e mutirdes de diagndstico e pesquisa, as quais pouco
se tem acesso enquanto “objeto”, aos resultados. Toda essa atencao
medicalizada incorporada pelas maes, passa por processo de adaptagao
por parte das familias que lhes permite uma série de inferéncias e o
desenvolvimento de estratégias nem sempre devidamente reconhecidas
pelo saber médico, e que por vezes lhes nega o compartilhamento
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detalhado dos resultados das pesquisas e das analises diagndsticas
e terapéuticas em andamento. Instauram-se relagdes ambiguas que
alternam entre prdticas de cooperagdo entre esses dois grupos e modelos
de conhecimento (profissionais/pesquisadores de saiide e maes-
cuidadoras) por um lado, e auséncia de cooperagdo e de reconhecimento
reciproco, especialmente dos profissionais em relacao as maes, por outro
lado. Em momentos como os mutiroes de pesquisa/atendimento que
acompanhei, durante os procedimentos de exames diagndsticos, pude
observar as conversas e analises sobre tais condigdes que aconteciam
na presenca das maes e sem nenhum compartilhamento direcionado
para elas — tao objetificadas quanto as criancas nesse tipo de interagao.

Contudo, para além dos diagndésticos e da condicao de
“anormalidade” imposta pela presenca constante desses aparatos e
modelos de interagao, as maes reelaboram os limites e oferecem escapes
importantes e nogoes contrastantes de normalidade, de progresso,
desenvolvimento e valor da vida, num esforco constante de reconhecer a
diferenca, sem ampara-la em critérios exclusivistas em relagao a condicao
de seus filhos e filhas. De forma semelhante, também conseguem
realizar as adaptagOes necessarias na pratica cotidiana do cuidado,
criando nao apenas o que Diniz (2016) chamou de “Ciéncia Doméstica”,
mas técnicas e tecnologias adaptativas domésticas “nativas”, ao langar
mao de um aparato mais préximo de suas realidades. Isso ocorre
na manipulagao de medicamentos, suplementos, sondas, “Orteses
caseiras”, suportes para banhos terapéuticos, cadeiras para alimentacao
e técnicas para manutencao da posicao preconizada pelas profissionais
de fisioterapia, instrumentos de estimulacao precoce etc. (FLEISCHER,
2017). Sao procedimentos altamente inventivos e que constroem algum
sentido de controle sobre a experiéncia da maternidade, acionando
nocoes de autonomia nesse campo de disputas em torno do cuidado,
da vida e destino do complexo mae-filhos/as com SCZV.

2.2 Pesquisa, Assisténcia e Intervencao Filantropica

Segundo Rabinow e Rose (2006, p. 29), podemos perceber a
emergéncia de “[...] um ou mais discursos de verdade sobre o carater
‘vital” dos seres humanos, e um conjunto de autoridades consideradas
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competentes para falar aquela verdade [...]; estratégias de intervencgao
sobre a existéncia coletiva em nome da vida e da morte [...]”, os quais
produzem modos de subjetivagao. Nesse sentido, a vida, em condigao
dupla de tratamento/experimento, tem lugar num continuum que sugere
a desconexao com formas de vida traduziveis em signos de normalidade,
e ainda sugerem a auséncia de controle e poder por parte dos sujeitos
em investigagao/terapia — as criancas e suas maes. A vida definida em
nomenclaturas e nameros nas tabelas epidemiolégicas se processa em
modos de subjetivacao especificos, constituidos a partir dos sujeitos,
mas com material fornecido pelas institui¢coes em limites bem mais
rigorosos que aqueles experimentados em condicoes de existéncia que
se enquadram na nocao de normalidade em vigor. O “poder sobre a
vida” do qual falam Rabinow e Rose (2006), transpde e passa a operar
no ambito das relagdes entre os polos micro e macro, que podem de
um lado, enfatizar “[...] os modos de pensar e agir ao nivel dos grupos
populacionais e coletividades, variavelmente definidos; e, do outro
lado, a individualizagao de estratégias biopoliticas” (RABINOW; ROSE,
2006, p. 38).

Luciana

Essa realidade se expressa, por exemplo, nos limites das
notificacoées de casos pela vigilancia sanitaria: algumas vezes
esses limites e direcionamentos sao interpretados pelas préprias
mulheres como o fato da insercao nos sistemas privado ou publico
acarretar registros e controle distintos sobre a condi¢ao de satde das
criancas com SCZ. Em momento de conversa com as mulheres, elas
chamam atencao para o fato de que os casos de criangas com os mesmos
sintomas e nascidos no periodo reconhecido dentro do espectro do
surto de microcefalia nos hospitais particulares da regiao nao passaram
pelos mesmos procedimentos para diagnostico e controle por parte
do Estado. Existe, de acordo com essa percepcao, um procedimento
flexibilizado em relagao ao controle efetivo nas unidades publicas e
privadas, que gera, por sua vez, desconfianga ou suposicao sobre uma
possivel subnotificacao de casos nesses espacos, advinda da falta de
controle do Estado sobre os usuarios do sistema privado — as familias
de classe média e alta. De modo semelhante, as criangas das camadas
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sociais mais privilegiadas diagnosticadas com a Sindrome nao estao
presentes nas salas de atendimento dos servigos de terapia e reabilitacao
das instituicoes publicas, e quando estao, trata-se de uma presenca
mais pontual e menos afeita a gama de relagdes intensas com outras
familias afetadas, com algumas exce¢des notérias de maes que mesmo
nao frequentando o servico publico de atendimento, se engajam nas
associagoes (alguns poucos casos, de fato). Consequentemente, confere
maior distanciamento em relacao ao controle exercido pelo binémio
pesquisa-atendimento, ¢ maior autonomia em relacao ao escrutinio
da ciéncia. O controle sobre 0s corpos e rotinas de criangas com SCZ
e de suas maes-cuidadoras — a partir da nocao de corpos e identidades
extensivas de Scott et al. (2017) —assume um viés de classe importante
e definidor.

Cientes dessa relacao e da majoritaria condicao de vulnerabilidade
socioecondmica que caracteriza as familias atingidas pela epidemia,
centros de atendimento e reabilitacao, em associacao com equipes de
pesquisa, acionam estratégias que aliam prestacao de servigo-pesquisa
as praticas e discursos filantrépicos ou de cunho assistencial. E o caso
de uma das instituicoes de referéncia no atendimento das criangas com
a SCZV que, a partir de um projeto, articula o atendimento ja ofertado
as familias ao exercicio de uma pesquisa de grande porte realizada a
partir de um convénio com o Governo dos Estados Unidos'®. A pesquisa
teria carater multidisciplinar e duragao de 5 anos, durante os quais em
média 200 familias, selecionadas pelo centro de atendimento, seriam
acompanhadas para fins terapéuticos e cientificos ao mesmo tempo;
prevé também o uso de tecnologias fornecidas pelos prestadores/
cientistas estrangeiros para testes de eficiéncia e aprimoramento
tecnoldgico, e também uma extensa e continua pesquisa social, cuja
coleta ocorre entre atendimento e outras coletas de carater mais
biologizante, como exames e coleta de material das maes e das criangas.
Condicionado a participagao e assiduidade nas etapas do Projeto de
extensa e diversa pesquisa-intervencao, as mulheres recebem doagoes
mensais de itens de necessidade basica, como fraldas, leite e, de maneira
mais regular, cestas basicas.
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A imbricacao entre as esferas do atendimento, pesquisa e
filantropia ¢é de tal ordem que em diversas ocasides o dia de “buscar
a cesta” é também o dia de participar de pesquisas, respondendo a
questionarios aplicados numa sala reservada. Uma das interlocutoras
que acompanhei nessas ocasioes explica que ¢ dia de “responder de novo
aquelas entrevistas”, sem saber muito bem o porqué ou para que servem.
Trata-se de entrevistas estruturadas e semiestruturadas aplicadas
por profissionais da instituicao de forma regular. Ha também festas
e passeios promovidos pelo Projeto para as participantes, bem como
a oferta de aparelhos para testes, que posteriormente sao devolvidos
para a instituicao com dados registrados nos proprios aparelhos ou
pelas maes, orientadas a fornecer informagoes a respeito do uso do
equipamento; ha também um veiculo especial usado para transporta-
las e aos seus filhos/suas filhas da casa ao centro de atendimento e
de volta para casa nos dias que o atendimento ocorre pelo Projeto®.

As disputas em torno do acesso a pesquisa nesses ambientes
institucionais, que também realizam suas proprias pesquisas — em
convénio ou nao com outras institui¢des de pesquisa —, costumam
constituir um obstaculo para a entrada de pesquisadores nao vinculados
aos mesmos. E o caso da instituicao descrita na situacao anterior, que
negou a permissao para realizacao de pesquisa da nossa equipe com
profissionais e/ou usudrios dos seus servicos, alegando a relacao de
exclusividade com a pesquisa realizada em convénio com o0 governo
norte americano. Tal dificuldade também foi enfrentada por outros
pesquisadores em instituicoes do estado que prestam atendimento as
familias, tanto aquelas subsidiadas, quanto algumas da propria rede
do SUS.

As respostas das mulheres as relagoes tecidas pelos pesquisadores e
instituicdes vinculadas com elas e suas criangas no campo da Sindrome
Congénita do Zika, sao multiplas: de fato, o cansago, a desconfianca
(saturacgao), o desinteresse “com esse povo que s6 faz pergunta”,
como classificou Joana, mae de Leticia, se manifesta com bastante
frequéncia. Contudo, nossas interlocutoras consideram, valorizam
a opiniao e a construcao do conhecimento por parte daqueles que
pesquisam a condicao de seus filhos/suas filhas, e costumam responder
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e participar de diversas pesquisas em nome desse reconhecimento,
inclusive quando esse escrutinio da ciéncia ocorre em procedimentos
fisicamente invasivos ou no cotidiano da clinica. Tudo em busca de
respostas para a condicao que experimentam no cotidiano cercado de
lacunas e adaptacoes, numa procura incessante de uma melhor condigao
para seus filhos/suas filhas e para si. Aos incomodos as vezes respondem
com resiliéncia, outras vezes subvertem a ordem e acionam praticas
de resisténcia, como as adaptacoes e ressignificacoes das prescricoes
médico-cientificas, mas também a partir de uma agéncia politica
notoria, capaz de mobilizar profissionais do Brasil e o do exterior?'.

O 54° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical,
realizado no Recife entre 3 e 5 de setembro de 2018, foi um exemplo
notavel: foi o palco, nao planejado, das demandas dessas mulheres
por acesso a informacao e por relagdes mais éticas e horizontais
entre pesquisadores e pesquisados. A reivindicacao veio em forma
de manifesto, uma nota de reptdio que havia sido lancada nas redes
sociais, em reacao a nao inclusao das familias afetadas pela SCZV na
programacao do evento. Foi lida pela presidente da UMA numa das
mesas organizadas no congresso com pesquisadores de um grande
conglomerado de pesquisa em Pernambuco. A leitura da nota realizada
pela presidente da Associacao num grande anfiteatro no Centro de
Convengodes de Pernambuco durante o evento, causou grande impacto
e comogao na plateia formada majoritariamente por pesquisadores,
gestores publicos e profissionais de satide. Segue a nota:

Boa Noite

Sou Germana Soares, mde da Geovanna de 11 meses e do Guilherme com
2 anos e 9 meses. Ele é uma Pessoa com Deficiéncia. Tem a Microcefalia
derivada da Sindrome Congénita do Zika Virus. Sou mulher, negra,
pobre, mae de PCD, divorciada, chefe de familia, fonte de inspiragdo e
por muitas vezes, intimeras, material de pesquisa.

Devido a consciéncia da omissdo por politicas publicas resolvi fundar a
UMA (Unido de Mdes de Anjos) que cuida e acolhe mdes e familiares
com SCZV, hoje com 409 associados em todo o estado de Pernambuco.

Venho por meio desse instrumento externar a minha total indignacao
com a organizacdo do 54% Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical por ndo achar importante Convidar/ Comunicar/ Avisar a mim
e a UMA sobre este evento. NOs somos as maiores vitimas, sobre qualquer
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circunstdncia da Epidemia do Zika, jd que somos a instituicdo de coletivo
de mdes referéncia no mundo.

Achamos de uma falta de empatia e sensibilidade com a nossa realidade,
uma tamanha falta de respeito em nos subestimar e achar que nés
mdes, familiares, cuidadoras, ndo teriamos a compreensdo de um evento
técnico sobre 0 NOSSO maior interesse, pois se existem pessoas com o
mais interesse em saber absolutamente tudo sobre o Virus Zika, somos
nos, que enfrentamos e vivemos todos os dias a pior face desse inimigo
desconhecido.

Queremos ser parceiras, colaborar, contribuir, fazer parte da construgdo,
entender as descobertas para que todos andem de mdos dadas.
As homenagens oferecidas de pessoas/profissionais que investiram tempo
e empenho para avancos nessa drea deveriam ser entreques por nos.
Ou melhor, muito melhor, alguém ter a humildade de nos traduzir o
porqué que aquela pessoa/profissional fez de tdao espetacular com base
em nossos filhos que ndo sabemos?

Serd que nds mdes somos tdo ignorantes, sem o minimo de instru¢do que
ndo saberiamos entender um artigo cientifico ou uma palestra? Ou os
profissionais que deveriam ter uma linguagem de fdcil entendimento?
Ou estamos totalmente equivocadas em querer exigir a discussao sobre ética
em pesquisa dentro da biomedicina? Serd que somos apenas niimeros?
Apenas estatisticas?

Enquanto vocés fazem seu evento, recebem suas homenagens ou sentam
numa mesa como palestrante existe uma geracdo de criangas e familias
afetadas pela SCZV tentando compreender como alguns profissionais
podem ser tdo frios e ndo perceberem na prdtica que lidam com seres
humanos, exatamente iguais a si mesmos.

Respeitem nossa causa,
Respeitem nossas historias,
Respeitem nossa realidade.
Respeitem!

Nada sobre nds sem nds

(Carta aberta ao 54° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical, 8 de setembro de 2018)

A utilizacao do lema “Nada sobre n6s sem nds”#*, tradicionalmente
utilizado pelos movimentos das pessoas com deficiéncia, especialmente
a partir dos anos 1980 (CHARLTON, 1998), foi a tonica do discurso
proferido por Germana Soares, presidente da Uniao de Maes de Anjos,

para expressar: a demanda das familias em torno da maior participacao
nos espacos de discussao e divulgacao das descobertas cientificas, por
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maior transparéncia nos procedimentos e pela devolutiva dos resultados,
assim como pela apresentacao dos resultados de forma acessivel para
as familias afetadas, que constituem a parte mais interessada na
producao desse conhecimento. A busca por acesso as implicagoes e
resultados das pesquisas, as explicacoes produzidas pela ciéncia sobre
a condicao de vida de seus filhos/suas filhas e delas proprias, reveste-
se de uma acao politica de busca por autonomia e controle sobre seus
corpos, 0s corpos das criancas, suas vidas, a vida das criangas afetadas
— a busca por autonomia e direito a vida que nao se limite a condicao
de experimento, “nossos filhos ndo sdo cobaias”, afirma a presidente da
UMA ap6s ler a carta.

Helena

Estas reivindicagdes nao aconteceram somente nesta ocasiao. Se a
fala da presidente da UMA no 54° Congresso da Sociedade Brasileira de
Medicina Tropical foi um evento particularmente comentado entre os
pesquisadores de ciéncias sociais que acompanham as maes, também
por conta da visibilidade do evento, nem sempre foi num consenso
geral: a demanda por uma relacao de troca, ou melhor de retribuigdo,
entre pesquisadores e pesquisados, gerou um certo desconforto dentro
da tradigao metodoldgica de coleta de dados dos cientistas sociais
embora a questao da empatia seja bastante discutida.

Em outro evento cientifico, ocorrido anteriormente em 2018, um
Workshop organizado no ambito pré-ABRASCO (Associagao Brasileira
de Satde Coletiva), maes representantes de diversas associacoes ligadas
a SCZV foram convidadas a participar. Apds um espaco de fala dedicado
as maes, logo na introdugao do workshop, todos os participantes
foram distribuidos em grupos de trabalho segundo seus interesses.
Durante o grupo de trabalho sobre tecnologias de diagndéstico, uma mae
questiona a pratica do “consentimento esclarecido” pelos biomédicos:
“nao sabemos o que assinamos, e depois fico sabendo que o sangue do
meu filho foi enviado pro outro lado do mundo. Nunca tive nenhum
retorno sobre essas pesquisas”. No mesmo grupo, ao ouvir um virologista
especialista de arboviroses comentar sobre a “fantastica oportunidade”
de se pesquisar pessoas atingidas pelo virus, essa mesma mae vira e
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retruca: “somos seres humanos, como pode falar de nés assim? Ndo
somos objetos!” .

A investigacao durante e apds o periodo da epidemia do virus Zika
trouxe a tona questoes fundamentais para o trabalho do pesquisador,
seja ele da area de biomedicina, epidemiologia, ou de ciéncias sociais.
A relagao pesquisador/sujeito de pesquisa ¢ questionada pelas proprias
familias que acompanhamos e nos levam a responsabilidade de pensar
melhor sobre a questao da objetificacao, intimamente ligada com a
concorréncia na produgao de dados em tempos de emergéncia sanitaria.

3 Consideracoes Finais

Quando pensamos a construcao deste texto, nos orientamos por
nossas experiéncias a partir dos diferentes caminhos e trajetorias em
campo, uma pesquisadora local e outra “estrangeira” e as diferentes
camadas de distanciamento e aproximacoes que podem resultar desses
lugares. Encontramos, contudo, nesses diferentes caminhos respostas
eloquentes sobre as relacoes tecidas por pesquisadores/pesquisadoras
com as mulheres que experimentam desde o nascimento de seus filhos/
suas filhas com a Sindrome Congénita do Zika Virus. Essas relacoes
se constituem num estreitamento de vinculos, e sao muitas vezes
atravessadas pela oferta de servigos de satde, e as praticas de cuidados
e os modos de subjetivacao acionados pela experiéncia da vida em
tratamento, em experimento. No que tange as percepgoes sobre esses
vinculos, nos deparamos com relacoes ambiguas, ora de cooperacao
e sentimento de partilha, de informacgoes e tratamentos possiveis,
bem como informagoes que podem elucidar as lacunas e auséncias
numa condicao ainda pouco conhecida e sem amparo em experiéncias
anteriores; por outro lado, revela as tensoes, desconfiancas e criticas em
relacao aos processos de objetificacao aos quais estao sujeitas mulheres
e criangas nesse contexto a partir de praticas de pesquisa/atendimento.
Essas praticas muitas vezes acabam desconsiderando o lugar de sujeitos
interessados nos resultados e na partilha de conhecimento, tanto quanto
nas discussoes sobre os modos desse fazer cientifico, mobilizando
categorias como direito a informacao e ética em pesquisa, mesmo
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diante da distancia de linguagens e dominios técnicos, bem como de
legitimidade sobre tais interesses.

Acionam uma linguagem e performance de resisténcia, como na
postura de protestos em eventos cientificos, nos discursos e narrativas
sobre as adequacoes possiveis e vidveis dos protocolos em satde as
suas realidades cotidianas. O que pode significar a producao de novos
modos de subjetivacao, de acordo com Caponi (2004 ), atuando sobre
a producio e exercicio da biopolitica. E o que ocorre no processo
de reelaboragao das nogoes de normalidade e desenvolvimento, no
engajamento politico das mulheres (as mdes de anjos, mdes especiais, mdes
raras), articuladas em torno de uma experiéncia dupla de submissao e
resisténcia aos modos de subjetivacao produzidos institucionalmente,
por quem exerce o controle sobre a vida e a define enquanto tal,
como evidenciam as discussoes produzidas nos estudos da deficiéncia,
também relacionadas aos movimentos das pessoas com deficiéncia
(DINIZ, 2003; GARDOU, 2006; SANTOS, 2008; MELLO; NUERNBERG,
2012). Uma nova subjetividade emerge a partir das relagoes constituidas
com essas instancias de poder, produzidas pela ciéncia e pelo sistema
de atengao a satide, por seus aparatos técnicos e sua linguagem, por
uma logica institucional que passa a organizar suas vidas em funcao do
tratamento, controle e investigagao sobre as criangas e suas cuidadoras.

A condigao ambivalente que permeia a relacao dos sujeitos
(criangas acometidas pela SCZ e sua mae-cuidadora) nas experiéncias de
relacao com o Estado e seus aparatos institucionais e conceituais, e no
exercicio do biopoder sobre seus corpos e subjetividades, a apropriagao
e ressignificacao desse processo a partir da inversao ou flexibilizacao
dos seus termos, conduz a uma biopolitica capaz de produzir novos
modos de subjetivacdo. Esses novos modos de subjetivacao subvertem,
em termos simbolicos e politicos, as relacoes de poder, mesmo estando
inextricavelmente emaranhadas nas redes institucionais dessas relagoes;
mas, conscientes dessas relacoes, apontam para elas, as desvendam e
reorganizam-nas de acordo com seus parametros.
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Notas

1

Uma versao resumida deste texto foi apresentada no Coléquio Os Mil Nomes de Gaia
(Rio de Janeiro, setembro de 2014), e publicada na série Pandemia de cordéis, da
editoran-1. O exercicio de “economia geral” (para usar a nomenclatura de Georges
Bataille) aqui exposto deve, mais do que seria possivel expressar em palavras,
ao auxilio e pesquisas de Flavia Cera (em especial, sua tese de doutorado citada
adiante), a quem dedico nao sé este texto, mas o horizonte de um futuro possivel
que ele tenta sondar e que espero que possamos ajudar a construir com e para nosso
filho Caetano.

“Qu’est-ce que le virus Zika?”, “Faut-il avoir peur du virus Zika?”, “Zika, la nouvelle
menace venue des moustiques.”, “Des malformations pour des dizaines de milliers de
bébés.”, “Zika, le virus qui menace les bébés brésiliens.”, “Le virus Zika, dangereux
pour le cerveau des bébés”.

The tip of the iceberg. Zika epidemic and microcephaly risk: Global health emergency
VS biopolitics and social inequalities regarding perinatal care in Brazil, Institut
Francilien Recherche Innovation Socié¢té, voltado para as Science and Technology
studies, 2017-2018.

A respeito da atuagao dos antrop6logos e da relacdao de confianca das populacoes
para com os pesquisadores durante a epidemia de Ebola, ver por exemplo as redes
online: Réseau ouest Africain Anthropologie des Epidémies Emergentes (https:/
shsebola.hypotheses.org/1), The Social Science in Humanitarian Action Plataform
(http://www.ebola-anthropology.net/), Ebola Response Anthropology Platform
(https://www.socialscienceinaction.org/).

Ver Diniz (2016) para um relato da Science in the making, partindo da observagao
dos clinicos gerais e profissionais de beira de leito no Nordeste, até as pesquisas
sobre gestantes e o virus Zika dos neurocientistas e bidlogos das instituicoes mais
renomeadas do pais.

Edital MCTIC/FENDCT-CNPq/MEC-CAPES/MS-Decit n. 14/2016 — Prevencgao e
Combate ao virus Zika.

Financiamento Newton Research Collaboration Programme/FACEPE, parceria
institucional entre FAGES/UFPE, IDS/University of Sussex, UnB, Fiocruz Rio de
Janeiro.

Condigdes como AME — Atrofia Muscular Espinhal, Cri Du Chat, Sindrome de West,
Sindrome de Rett, Paralisia Cerebral, Sindrome de Down, Transtorno do Espectro
Autista, entre outras.

Importante ressaltar que essas tensdes nao excluem a possibilidade frequente de
relacdes harmoniosas e sentidas pelas maes como cooperativas. De fato, acontece
com intensa regularidade, no entanto nao elimina as criticas aos possiveis abusos nas
relacdes de pesquisa ou, apenas, a percepcao dos ganhos em termos de prestigio e
notoriedade para os pesquisadores e boa parte dos profissionais de satide que prestam
servigos fundamentais as criangas e realizam suas pesquisas concomitantemente.
Outros casos de campos “saturados” ou de povos “over-researched” por varias
geracoes de antropdlogos ja sao conhecidos: os Bushmen do Bostswana, os Indios
Navajos da América do Norte, os Dogons do Mali entre outros.

O mesmo ocorre entre a AIDS e o cancer por exemplo, negligenciado pelo mercado
financeiro das pesquisas cientificas, da industria farmacéutica, e consequentemente
pelos pesquisadores na Africa (LIVINGSTON, 2012).
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23

Sobre politicas identitarias no contexto da Pandemia HIV/AIDS em Valle (2002),
Biehl (2007) e Rose (2007).

Os casos suspeitos nao descartados seguem uma rotina anual de exames, testes e
acompanhamento relativo ao desenvolvimento neuropsicomotor das criancas, ja
que em diversos casos foi possivel a deteccao tardia da SCZV, especialmente para
as criangas que nasceram sem a microcefalia, considerado, inicialmente, principal
critério de diagnostico.

Entrevista concedida as pesquisadoras X e Y, integrantes da pesquisa X.
Experiéncia compartilhada por outras condigdes e discutida no campo dos Estudos
da Deficiéncia, por exemplo em Wachtel e Carter (2008).

Com a elaboragao de protocolos de atendimento e diagnose, por exemplo, politicas
especificas constituidas por meio de portarias ministeriais responsaveis pela
implementacao de diversas politicas publicas (como a prioridade no acesso ao
BPC, ao Programa Minha Casa, Minha Vida, ao Vem Livre acesso, entre outras),
procedimentos, praticas e uma linguagem especifica.

O campo saturado, muitas vezes relacionado com questdes de satide, observa
Chabrol (2008, p. 239), é impregnado de expressdes de “cansago, ressentimento e
suspeitas” voltadas para o pesquisador.

Ver Biehl (2007) e Comaroff (2007) sobre essa relacao de pesquisa e intervengao
em politicas globais de satide de HIV/AIDS, especialmente voltados para as regides
periféricas do Sul global, e a biopolitica direcionada para as populages vulneraveis
de tais regioes.

Como ocorre em outros contextos de pesquisa, realgados nos trabalhos de Rose
(2007) e Valle (2013).

Essa foi a descricao realizada durante a apresentacao do Projeto para as maes pela
equipe da instituicao e é assim explicado nas narrativas das maes.

Até o momento que estive durante o campo na instituicao, no fim de 2018, nem
todas as maes e criancas tinham acesso a esse transporte especifico.

Ver a discussao de Comaroff (2007) relacionada ao contexto do ativismo HIV/AIDS
com foco na critica sobre a formacao de “biocapital”.

A origem desse lema remonta ao Renascimento, num contexto de demandas
por participagao nas tomadas de decisao por parte de grupos sociais especificos.
No contexto desta pesquisa, alinha-se ao seu uso associado as demandas por
participagao politica dos movimentos da pessoa com deficiéncia.
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