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RESUMO

Esta monografia busca compreender a microcefalia enquanto manifestacdo estética na
contemporaneidade no Instagram. Interessa-nos saber que perspectivas aparecem no
cotidiano das pessoas diretamente afetadas pela microcefalia, fenbmeno que irrompe como
acontecimento, atravessando e alterando suas formas de ser e estar no mundo comum. Para
1SS0, acionamos autores como Silva (2000) e Davis (1997) para delimitarmos a microcefalia
como diferenca; Dewey (1980), para a discussdo da microcefalia enquanto fenémeno
estético; Queré (2005, 2010), que auxilia a compreender essa diferenca enquanto
acontecimento; Deleuze (2007) propondo que o acontecimento é um fendmeno da ordem do
sentido; Butler (2018), com o conceito de precariedade; Arendt (2007) que nos apresenta o
espaco publico como lugar de formacdo de um mundo comum; Seel, interpretado por autores
como Cardoso Filho (2009), Osorio (2014) e Guimardes (2004), para compreendemos que 0
aparecimento é pautado por uma estética do aparecer; Ranciére (2014, 2012), que
compreende as estéticas da diferenga pautadas por dissensos; e, finalmente, Lacerda (2017),
com seu olhar para o potencial revelador e transformador do cotidiano. A partir dos itinerarios
tedricos tracados, discutidos em nosso primeiro capitulo, iniciamos um processo de coleta e
andlise de dados de inspiracao cartografica. A cartografia implica em deixar que o objeto se
manifeste, afetando o pesquisador e vice-versa e, por isso, mergulhamos na rede social
Instagram para ir ao encontro das pessoas afetadas pela microcefalia. Nos debrugarmos sobre
as contas pessoais de cinco criancas criancas (Ayla, Ester, Heitor, Nanda e Murilo) e
buscamos compreender como estas familias operam na construcdo de um mundo comum na
plataforma, atravessados pelo acontecimento. A fim de interpretar estas experiéncias,
estabelecemos sete categorias analiticas de manifestaces estéticas da microcefalia: 1) o
nascimento; 2) os aniversarios e as datas comemorativas; 3) a propria rotina de criacdo das
criancas; 4) a confeccdo de memes das proprias criancas; 5) o uso da hashtag tbt (throwback
thursday); 6) as declaracdes na midia; e 7) as discussdes politicas que permeiam o cotidiano.
Também buscamos interpretar como organiza¢Ges que emergiram em busca de lutar por
direitos de criangas e familias afetadas pela microcefalia - a ONG aBRACO a Microcefalia
e a Associacdo de Familias de Anjos do Estado do Alagoas (AFAEAL) - evidenciam modos
de manifestacdo estética da microcefalia no Instagram, a partir da identificagdo de sujeitos
enquanto publicos, que passam fazer emergir comunidades politicas. Da mesma forma.
estabelecemos sete categorias que nos permitem observar as formas de agir no espaco publico

destes grupos enquanto fenémenos mobilizados por manifestacdes estéticas: 1) participagdo



cientifica; 2) assisténcia; 3) identidade coletiva; 4) uniformes; 5) manifestacfes poéticas da
diferenca; 6) presenca nas ruas; e 7) participagdo deliberativa. Concluimos que o Instagram
é atravessado pela logica do aparecer na contemporaneidade e que essa estética da
microcefalia convida os sujeitos afetados a um constante gesto de atualizacdo. Além disso,
foi possivel perceber que a microcefalia, enquanto acontecimento, incita a formacéo de

publicos que se manifestam poética e politicamente no processo de luta por direitos.

Palavras-chave: microcefalia; estética; acontecimento; cotidiano; Instagram.



ABSTRACT
This monograph seeks to understand microcephaly as a contemporary aesthetic manifestation
on Instagram. We are interested in what perspectives appear in the daily lives of people
directly affected by microcephaly, a phenomenon that erupts as an event, crossing and
changing their ways of being and being in the common world. For this, we call authors such
as Silva (2000) and Davis (1997) to delimit microcephaly as a difference; Dewey (1980), for
the discussion of microcephaly as an aesthetic phenomenon; Queré (2005, 2010), which helps
to understand this difference as an event; Deleuze (2007) proposing that the event is a
phenomenon of the order of meaning; Butler (2018), with the concept of precariousness;
Arendt (2007) who presents us the public space as a place of formation of a common world;
Seel, interpreted by authors as Cardoso Filho (2009), Osério (2014) and Guimarées (2004),
to understand that the appearance is guided by an aesthetics of appearing; Ranciere (2014,
2012), who understands the aesthetics of difference guided by dissent; and finally, Lacerda
(2017), with his look at the revealing and transforming potential of daily life. From the
theoretical itineraries, discussed in our first chapter, we began a process of collecting and
analyzing cartographic inspiration data. Cartography implies letting the object manifest,
affecting the researcher and vice versa, so we dive into the Instagram social network to meet
people affected by microcephaly. We look at the personal accounts of five children children
(Ayla, Esther, Heitor, Nanda and Murilo) and seek to understand how these families operate
in building a common world on the platform, crossed by the event. In order to interpret these
experiences, we have established seven analytical categories of aesthetic manifestations of
microcephaly: 1) birth; 2) birthdays and commemorative dates; 3) the children’s own rearing
routine; 4) making memes of the children themselves; 5) the use of hashtag tht (throwback
thursday); 6) statements in the media; and 7) the political discussions that permeate daily life.
We also seek to interpret how organizations that emerged to fight for the rights of children
and families affected by microcephaly - the NGO ABRACO to Microcefalia and the Alagoas
State Family of Angels Association (AFAEAL) - show ways of aesthetic manifestation of
microcephaly on Instagram. , from the identification of subjects as publics, which start to
emerge political communities. Similarly. We established seven categories that allow us to
observe the ways of acting in the public space of these groups as phenomena mobilized by
aesthetic manifestations: 1) scientific participation; 2) assistance; 3) collective identity; 4)
uniforms; 5) poetic manifestations of difference; 6) street presence; and 7) deliberative
participation. We conclude that Instagram is crossed by the logic of contemporary appearance

and that this aesthetics of microcephaly invites the affected subjects to a constant gesture of



updating. Moreover, it was possible to realize that microcephaly, as an event, incites the
formation of audiences that manifest themselves poetic and politically in the process of

struggle for rights.

KEYWORDS: microcephaly; aesthetics; event; daily; Instagram.
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INTRODUCAO

Esta monografia tem como propdsito compreender a microcefalia enquanto fenémeno
estético que se manifesta em um dmbito interacional especifico da contemporaneidade: a rede
social Instagram. Dito por outras palavras, nosso esforco neste trabalho é buscar entender
uma questdo social contemporanea que sempre existiu, mas que emerge com um outro status
social, pautada por um conjunto novo de demandas e de interpretagdes, a partir do elevado
nimero de nascimentos de criancas afetadas por ela, a partir do final do ano de 2015,
relacionada ao virus Zika.

O Brasil foi pioneiro na descoberta da relacdo entre o zika e a microcefalia,
posteriormente associada a sindrome congénita do zika, que abrange outros sintomas
causados pelo virus no nascimento, como anomalias oculares e dilatacdo no ventriculo (a
crianga possui as dimens@es cranianas adequadas, contudo o cérebro ndo se desenvolve
adequadamente, de forma que uma area é preenchida com liquido) (SALGE et al., 2016). Séo
considerados casos de microcefalia aqueles em que o recém-nascido possui perimetro
cefalico igual ou inferior a 32cm. As calcificagdes encontradas nos cérebros destas criangas
podem afetar consideravelmente seu desenvolvimento. Entre outubro de 2015 e janeiro de
2016 haviam sido notificados cerca de 4.783 casos de microcefalia no Brasil (SALGE et al.,
2016).

Situando nossas discussdes no campo da comunicacdo, nosso olhar toma a
comunicagdo como um ambito que nédo se volta apenas para a problematizagéo dos amplos e
complexos processos informacionais que passam a pautar um conjunto plural de instituigdes,
no que se refere a microcefalia (como o Estado, a midia ou a ciéncia), mas, acima de tudo,
como campo de producdo de saberes que busca mobilizar aparatos conceituais e
metodoldgicos para problematizar fenémenos e emergéncias - como espaco que também
permite deixar aparecer experiéncias e afetagdes que detonam forgas emocionais.

A ideia deste trabalho surgiu a partir do final de uma pesquisa de iniciagdo cientifica,
com o projeto: Politicas da Diferenca e Estéticas da Diferenca: Leituras Sobre
Acontecimentos Publicos Contemporaneos, em uma parceria entre o Departamento de

Comunicacio Social e o Departamento de Ciéncias Sociais®. Durante este periodo, no campo

o projeto de pesquisa “Politicas da diferenca e estéticas da diferenga: analise de acontecimentos publicos contemporaneos”,
foi financiado pelo CNPq e era coordenado por Rayza Sarmento, professora do Departamento de Ciéncias Sociais, e Rennan
Mafra, professor do Departamento de Comunicagdo Social, ambos da UFV, tendo como bolsistas de iniciagao cientifica
Gabrielle Marques. Amanda Rocha e Adriana Helena Almeida. Agradecemos a Rayza Sarmento, Gabrielle Marques,
Amanda Rocha, Jalia Severiano, Carolina Louback e Bélit Medeiros pelas, preciosas discussdes conceituais sobre aparéncia,
espaco publico e género, realizadas no ambito dos grupos de pesquisa Cods — Grupo de Pesquisa em Comunicagao,
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da Ciéncias Sociais, que se debrucou sobre as politicas da diferenca, foram observadas as
publicacdes midiaticas a respeito da microcefalia em contraposi¢do as publicagdes da pagina
da Associacdo de Mées de Anjos - UMA - uma organizagdo que emergiu para lutar por
direitos de criancas e familias afetadas por tal condigdo?. Nossos estudos na area da
Comunicacdo, interessados nas estéticas da diferenca, por sua vez, se dedicaram a
compreender as (ndo) afetactes do Estado sobre a microcefalia, por meio das publica¢des do
Ministério da Saude em seu blog. Ambas mostravam um descaso de tais instituicbes em
relacdo a experiéncia dos sujeitos que convivem com a microcefalia. A comunicacdo
institucional do Ministério estava mais interessada, por exemplo, em pautar o combate ao
Aedes Aegypti do que em abordar a qualidade de vida destas criancas (FREITAS e MAFRA,
2018; FREITAS, 2019). Portanto, ao final do projeto, tivemos interesse em olhar para estas
vidas®.

Nossa primeira curiosidade foi, portanto, entender como a microcefalia, pautada
como uma manifestacdo estética da diferenga, poderia ser compreendida e situada nos
estudos das humanidades. Além disso, nos interessava saber como as familias diretamente
afetadas lidavam com essa emergéncia, de carater eminentemente acontecimental, que
atravessa suas vidas. Como conduziam suas vidas a partir do momento em que foram afetadas
por tal acontecimento? Que tipo de compreensdes mobilizavam - sobretudo, evidenciavam
compreensdes da microcefalia como experiéncia que vai além de sua correlagdo
interpretativa estabelecida pelo Ministério da Saude (sua causalidade pela incidéncia do virus
Zika) como uma doenca? Como demonstravam lidar em seus préprios mundos comuns com
a microcefalia? Que tipo de movimentos e demandas tal condicdo fazia emergir? Que tipo de
senso coletivo sobre a microcefalia se constituia, em funcdo desse novo cenéario social? Outra
curiosidade se relacionava aos contextos contemporaneos, em que as tecnologias e
dispositivos comunicacionais, em especial, as redes sociais tomam protagonismo em nossas
vidas. Estas familias se valiam desse espaco como um lugar de expressdo de suas
experiéncias publicas com a microcefalia? Como lidavam com tais tecnologias em meio ao

fluir de seus proprios cotidianos?

Democracia e Sociedade, e DIZ — Grupo de Pesquisa em Discursos e Estéticas da Diferencga, parceiros na conducao do
supracitado projeto. Tais discussdes foram essenciais para o delineamento conceitual empreendido nesse texto.

2UMA - Unido de mées de anjos. Disponivel em: https://pt-br.facebook.com/uniaodemaesdeanjos/ Acesso em: 13 nov 2019
3 Durante a pesquisa, produzimos dois artigos apresentados nos congressos 1V Semindrio Internacional de Comunicagéo
Organizacional, que ocorreu entre 07 e 09 de novembro de 2018 na UFMG - Belo Horizonte - MG e XIlI Congresso
ABRAPCORP, de 07 a 09 de maio de 2019 na Faculdade Casper Libero - Sdo Paulo - SP.
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De tal sorte, esta monografia possui como objetivo geral compreender a microcefalia como
manifestacdo estética que se faz presente na contemporaneidade na rede social Instagram.
Interessa-nos, portanto, como tal condi¢cdo aparece no cotidiano das pessoas diretamente
afetadas pela microcefalia, entremeado pelas novas ldgicas contemporaneas de midiatizagdo
da vida social, atravessando e alterando suas formas de ser e estar no mundo comum. Como
objetivos especificos, interessa-nos: 1) desenvolver compreensdes conceituais sobre as
manifestacdes estéticas da microcefalia, no campo de estudos sobre a diferenca, a experiéncia
estética e 0 acontecimento; 2) compreender a microcefalia como fenémeno estético que
aparece no/do cotidiano; 3) examinar como as emergéncias da microcefalia promovem
formas organizativas de sujeitos, estes que emergem também enquanto publicos, mobilizados
esteticamente, em busca de reivindica¢des quanto a existéncia digna e a possibilidade de que

a microcefalia apareca no/do comum.

Itinerarios teéricos

A fim de construir estas compreensdes, esta monografia se volta a compor alguns
itinerarios tedricos. Inicialmente, apresentamos a discussao a respeito da diferenca, em que
autores como Silva (2000) discutem a diferenca no contexto da identidade, e Davis (1997)
que se volta para a diferenca em relacdo ao estudo das deficiéncias. Assim, tentamos entender
como a microcefalia provoca, enquanto diferenca, uma perturbagdo nos horizontes, na
linguagem e nas tentativas de constituicdo e fixacdo de processos de identificacdo. A
microcefalia, simultaneamente, provoca e altera um campo normal e anormal.

Em seguida, para compreender a microcefalia enquanto fenbmeno estético, nos
baseamos, principalmente, no educador e pragmatista norte-americano John Dewey (1980).
Dewey diz sobre um tipo de experiéncia que, na interacdo entre criatura viva e ambiente,
afeta o individuo e seu corpo, trazendo aprendizados e uma busca por compreensdo que, para
além de uma intelectualizacéo racional, gira em torno da propria afetacéo.

Além disso, buscamos Queré (2005,2010) na tentativa de entender como a diferenca
é colorida, afetada, compondo um proprio acontecimento. Queré (2005) nos inspira a toma-
la como fenbmeno da experiéncia que detona a emergéncia de campos problematicos e que
provoca, junto aos sujeitos, um determinado descontrole com relagéo a perspectiva de mundo
e as expectativas que os mesmos configuravam antes do proprio acontecimento.

Nesta perspectiva acontecimental, também recorremos a Deleuze (2007), que norteia

a prépria teoria de Quéré, para quem o acontecimento € um fendmeno da ordem do sentido.
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Isso se da pela insercdo de paradoxos que movem o sujeito para a busca de significacGes,
nunca fixas e sempre passiveis de novas configuracdes sensiveis e semanticas.

Outras duas autoras fundamentais na composic¢do conceitual deste trabalho foram
Butler (2018) e Arendt (2007). Butler nos ajuda a compreender, por meio da nocao de
precariedade, que alguns corpos valem mais que outros em uma sociedade, sobretudo no
espaco publico. A autora dialoga com Arendt (ainda que com ressalvas), pois, para esta, 0
espaco publico é o espaco do aparecimento, da visibilidade e da formacdo de um mundo
comum, longe do qual a existéncia se torna inviavel.

Nesse sentido, Seel (apud CARDOSO FILHO, 2009; OSORIO, 2014;
GUIMARAES, 2004 ) se torna um autor fundamental, por compreender que o aparecimento
é pautado por uma estética do aparecer. Quando um objeto ou uma situacdo aparece diante
de um corpo, ele/ela ndo aparece com nenhuma caracteristica ou qualidade inerente a ele/ela
mesmo/mesma, mas caracterizado(a) pela afetacdo e provocacdo desse sujeito a uma espécie
de fluir histérico presente. O sujeito se vé diante de sua propria contemporaneidade no gesto
de aparecer.

Ranciére (2014,2012), por sua vez, guia nosso entendimento de que as estéticas da
diferenca sdo pautadas por uma abertura de dissensos que contrariam cOnNsensos pré-
estabelecidos na construgdo de um mundo comum. Por fim, Lacerda (2017) nos orienta para
o potencial revelador e transformador presente na vida cotidiana. E nesse sentido que
tentamos compreender as manifestacGes estéticas da microcefalia a partir da nocdo de
acontecimento e dissenso, para vislumbrar como estes tentam provocar a construcao de um
mundo comum desses sujeitos afetados, nos espacos interacionais configurados pela rede

social Instagram.

Caminhos metodologicos

A construcdo metodoldgica deste trabalho foi feita a partir de uma inspiracéo
cartografica. A cartografia, enquanto direcdo metodoldgica para o estudo das humanidades,
aparece inicialmente nos estudos de Guattari e Deleuze (1995), e se constitui no processo de
desenvolvimento da pesquisa guiado pela afetacdo do sujeito pesquisador que insere sua
subjetividade no proprio processo da pesquisa. Buscando romper com paradigmas
positivistas orientados exclusivamente pela racionalidade, que se instaura na modernidade, a

cartografia, para Correa (2009, p.35) diz respeito
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ao mapeamento de signos, rastreando suas formacGes, contornos de regides de
producdo de sentido, tensBes que divisam e instauram discursos, estratégias de
enunciacdo e toda significacdo que recorta um tempo e um lugar. Assim, ela
acompanha as modula¢des que dao formas significativas as relacdes e afetos entre
0s homens.

Utilizamos a inspiracdo cartografica no presente trabalho uma vez que
compreendermos o Instagram como uma rede social que acontece em meio ao nosso proprio
mundo comum. Desta forma, para além de tentar buscar uma metodologia especifica para a
plataforma, nos valemos da experimentacdo dos recursos que a mesma oferece na tentativa
de nos encontrarmos com as realidades aqui estudadas. O encontro é elemento fundamental
para a cartografia. Ele é da ordem do movimento, do inusitado e sobrevoa os campos de todo
o territdério da pesquisa (RICHTER e OLIVEIRA, 2017, p.31).

Assim, uma vez que o Instagram é marcado por itinerarios interacionais nos quais
podem ser utilizados recursos como fotos, videos, engajamentos, feed, hashtags, stories e
perfis, buscamos explorar estes recursos para encontrar a microcefalia na rede social,
entendendo estes mecanismos de funcionamento como possibilidade de acesso ao mundo
comum pelos sujeitos, mundo comum este afetado por acontecimentos e dissensos. Nesse
sentido, nossa estratégia foi, inicialmente, procurar pelo termo microcefalia no mecanismo
de busca da plataforma. Ali, nos deparamos com a #microcefaliandoéofim, que possuia,
durante a construcao deste trabalho (janeiro a novembro de 2019), aproximadamente 11.800
publicacBes. Nos permitimos navegar entre elas, apreendendo aquilo que nos afetava. Assim,
chegamos aos perfis que compuseram o banco de dados desta pesquisa. Foram selecionadas
cinco contas de familias que sdo afetadas pela microcefalia e trés perfis de organizacdes
destas familias.

As contas pessoais selecionadas foram: i)papai_da_nanda, gerenciada por Fernando
Duarte, de Trés Rios - RJ; ii) babbyheittor, gerenciada por Helen Ribeiro, de Sao Luis - MA;
iii) EstrelinhaEster, gerenciada por Valéria Araujo, Recife - PE; iv) princesaaylal2,
gerenciada por Solange Ribeiro, de Picos - Pl e v) muriloguerreiro, gerenciada por Maju
Assuncdo Godinho, Porto Velho - RO. Entramos contato com o0s responsaveis pelas contas,
apresentando os objetivos da pesquisa e todos concordaram em participar, assinando o termo

de consentimento livre e esclarecido ou encaminhando um video de autorizagio®.

4 Compreendemos que o video pode nao ser a melhor forma de conseguir autorizagdo para a pesquisa. Porém, durante o
contato com as familias, observou-se que a dificuldade de acesso a uma impressora era um gargalo para a participacéo
destas. O video surge como alternativa para a manutencéo da participacao dos perfis para a pesquisa

17



As organizagOes que encontramos durante a pesquisa foram: i) Unido de Mées de
Anjos (UMA), de Recife/PE; ii) abracoamicrocefalia, de Salvador - BA e iii) Associacao de
Familias de Anjos do Estado do Alagoas (AFAEAL), de Macei6 - AL. A aBRACO e a
AFAEAL concordaram em participar da pesquisa, assinando o termo de consentimento livre
e esclarecido, enquanto a UMA néo retornou as nossas solicitagdes, sendo removida do corpo
deste trabalho.

A partir do encontro com as familias e as associa¢des, partimos para a exploragdo
cartografica das publicacdes de cada perfil. Optamos por ndo estabelecer um recorte temporal
neste processo para que isto ndo limitasse as poténcias do que apareceria em diferentes
épocas. Assim, navegamos em um total de 2.407 publicacdes nos perfis pessoais e 1.124 nos
das associacOes, destacando os movimentos familiares entre as contas. Ao final, possuiamos
um corpus de 333 publicacdes das familias e 248 das associacbes selecionadas, que
deixavam aparecer a construcdo de um mundo comum, um cotidiano atravessado e composto
pelas emergéncias da microcefalia.

Em seguida, estas publicacbes foram analisadas a partir do esforco de elaborar
categorias analiticas. Aqui, destacamos que ndo nos inspiramos nos procedimentos da analise
de conteldo - uma vez que ndo temos o objetivo de organizar as publicagdes em conteidos
gue sejam representativos ou supostamente ranqueados. As categorias aqui produzidas
revelam nosso esforco de tentar cartografar o espaco do Instagram, de modo que, desse n0sso
navegar, pudéssemos também nos permitir ser afetados enquanto sujeitos, em meio a uma
tentativa de processar nossa experiéncia de pesquisa a partir de uma consideracdo aos
conceitos norteadores, a experiéncia dessas pessoas (familias e grupos sociais) e as nossas

préprias experiéncias.

Escrita dos capitulos e justificativa

Sendo assim, esta monografia foi organizada em trés grandes capitulos, além desta
introducdo e das consideracdes finais. O primeiro desenvolve os itinerarios tedricos
mencionados, enquanto o segundo e o terceiro se dedicam a analise de dados. No segundo
capitulo, nos voltamos para os perfis das cinco familias mencionadas para compreender a
microcefalia enquanto uma manifestacao estética na rede social, na tentativa de construcao
de um mundo comum. Foram elaboradas sete categorias que evidenciam este movimento: 1)

0 nascimento; 2) os aniversarios e datas comemorativas; 3) a propria rotina de criacdo das
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criangas; 4) a confeccdo de memes das préprias criangas; 5) o uso da hashtag tbt (throwback
thursday); 6) as declaragdes na midia; e 7) as discussdes politicas que permeiam o cotidiano.
O terceiro capitulo se dedica a analisar as publica¢fes das organizacfes das familias que
convivem com a microcefalia, entendendo que, enguanto acontecimento, ela instiga a
formacdo de publicos que operam na cobranca de direitos para insercdo destas criangas no
mundo comum. Nesta etapa, organizamos outras sete categorias que nos permitem observar
esta formacdo de publicos a partir de questdes como: 1) participacéo cientifica; 2) assisténcia;
3) identidade coletiva; 4) uniformes; 5) manifestacdes poéticas da diferenca; 6) presenca nas
ruas; e 7) participacdo deliberativa.

Junto a isso, apresentamos a importancia de se estudar a microcefalia em um curso
de Comunicacgdo Social - Jornalismo de uma universidade publica. O curso de Comunica¢do
se volta a compreender processos sociais contemporaneos, e a microcefalia representa uma
condicdo social de inimeras familias e sujeitos. Portanto, estuda-la é fazer coro a um gesto
de comprometimento com estas vidas e com esse fenébmeno. Além disso, dar visibilidade e
estudar este tema é relevante, uma vez que a sociedade que nos financia precisa de respostas
sociais sobre aquilo que ¢ feito “aqui dentro”. E necessario que saibam que estamos atentos
as emergéncias que ocorrem na sociedade e, ao tentar interpreta-las, podemos encaminhar,
ainda que a pequenos passos, outras formas mais sensiveis para as institui¢des sociais, ao
olharem para a microcefalia.

Por tudo isso, ressaltamos que, para além da relevancia académica, sendo pertinente
aos estudos de estéticas, politicas e organizacdes no campo da comunicacdo, 0 presente
trabalho possui relevancia social, uma vez que busca dar respostas sobre condicgdes e
experiéncias sociais existentes, sobre as quais inimeras familias ndo precisariam se
submeter, caso a sociedade fosse mais sensivel as suas préprias vivéncias e demandas de
dignidade, respeito e equidade para acesso ao espaco publico e as instituicdes que compdem

nossa complexa e contraditoria vida social contemporanea.

19



CAPITULO I - DIFERENCA COMO EXPERIENCIA ESTETICA: AFETACAO,
ACONTECIMENTO E SENSIVEL

Neste capitulo visamos realizar uma discussao sobre a diferenca, aproximando-a do campo
da experiéncia estética. Para isso, procuramos situar a no¢do de diferenca no ambito dos
estudos culturais para, em seguida, aproximéa-la do campo da estética, do acontecimento e do
sensivel. Ao final, os esforcos se voltam a localizar a diferenca no campo do dissenso e da
politica, com vistas a compreender como o gesto do aparecer em publico revela desafios ao
governo da vida e a existéncia de um mundo comum, atravessado pelas diferengas

insurgentes.

1.1 O que é diferenca?

O presente capitulo tem inicio apresentando as perspectivas acerca da construcao das
nocOes de identidade e diferenca, tendo como base os estudos de Tomaz Silva (2000),
pesquisador brasileiro que se filia, em grande parte de seus trabalhos, aos Estudos Culturais
- corrente de pesquisa que, sobretudo na Inglaterra, nos anos 50 e 60, inaugura uma nova de
forma de se abordar a cultura, as interacOes e as relacbes de poder, frente aos contextos
contemporaneos atravessados por tecnologias e contradi¢cbes do capital. Inspirado em tal
corrente, Silva (2000) tenta estabelecer um modelo pedagdgico que englobe a diferenca para
além da perspectiva de respeito e inclusdo da diversidade. Questiona ainda se tal abordagem,
inserida numa perspectiva multiculturalista vaga e liberal, funciona como base para uma
pedagogia critica e questionadora e tenta conceber orientagdes para um “curriculo que busque
centralizar e problematizar a diferenga” (2000, p.74). Ele o faz por meio da anélise das
aproximacdes entre 0s conceitos, a primeira vista, excludentes: diferenca e identidade.

Segundo Silva (2000), na contemporaneidade a identidade tende a ser concebida
como um fato autbnomo, independente, auto-referenciado, auto-contido e auto-suficiente. A
mesma logica se aplica a diferenca: contudo, este conceito ¢ sempre aplicado a “um outro”.
Partindo dessa concepgéo, portanto, identidade e diferenca simplesmente existem. Em
contraposi¢do, 0 autor nos convoca ao seguinte exercicio: suponha um mundo hipotético,
marcado pela homogeneidade em que todas as pessoas compartilhassem de uma mesma
identidade. Em tal contexto, para ele, afirmagdes de identidade nédo teriam sentido. Tomaz

conclui que “de certa forma, é exatamente isto que ocorre com nossa identidade de
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“humanos”. E apenas em circunstancias muito raras e especiais que precisamos afirmar que
“somos humanos” (SILVA, 2000, p 75).

O autor explica que toda afirmacédo de identidade é construida a partir de uma cadeia
de negacdes a respeito de outras identidades. Quando o sujeito afirma ser alguma coisa, 0
ndo dito marca que, simultaneamente, ele ndo € todas as outras coisas (sou punk quer dizer
ndo sou hippie, ndo sou gotico, ndo sou emo etc.). Da mesma forma, ao se declarar uma
diferenca, sdo sinalizadas uma série de negativas sobre outras identidades. Em vista disso,
identidade e diferenca sao inseparaveis (SILVA, 2000, p.75).

Poderia-se compreender que, desta forma, a identidade constitui a diferenca. Contudo
na perspectiva desenvolvida por Tomaz, as duas sdo percebidas como mutuamente
determinadas. Ele se propde ainda a ir além de tal colocacgdo, de forma que, ao contrario da
primeira conclusdo apresentada, a propria diferenca funcionaria como estabelecedora da
identidade. Isso se d& ao compreender a diferenca para além do resultado de um processo (de
demarcacdo da identidade do outro), mas como o proprio processo que produziria tanto a
diferenga (agora resulltado) quanto a identidade. “Na origem estaria a diferenga -
compreendida, agora como ato ou processo de diferenciagao” (SILVA, 2000, p. 76).

O autor demarca ainda que, além desta interdependéncia, os dois conceitos
(identidade e diferenca) sdo resultados de atos de criacdo linguistica. Isso demanda
compreender que ambas precisam ser ativamente produzidas no &mbito cultural e social, ndo
agindo de forma independente ou natural. A producédo da diferenca e da identidade se da no
contexto das relac@es culturais e sociais por meio dos atos de linguagem.

A lingua é, por consequéncia, entendida como um sistema de diferencas. O autor
retoma nisso a perspectiva de que a diferenca ndo pode ser definida somente como um
produto, mas passa a ser “a operacdo ou o processo basico de funcionamento da lingua e, por
extensdo, de instituicdes culturais e sociais como a identidade, por exemplo” (SILVA, 2000,
p. 78). A linguagem é marcada pela construcdo de signos, estes que nunca déo conta de
apreender a totalidade do que deveriam significar. Essa limitag&o inerente a noc¢do de signo
o caracteriza pelo “diferimento da presenca e pela diferenga de outros signos” (SILVA, 2000,
p.80), uma vez que ele s faz sentido nos contextos das interacfes em que sdo evocados
outros signos.

Demarcar o signo por esse diferimento significa propor que 0s processos de
significacdo sdo sempre indeterminados, incertos e vacilantes. Para Tomaz, ansiamos pela
presenca, pelo significado daquilo que a linguagem se refere, algo que nunca esta de fato,

presente no signo. Se a linguagem n&o é nunca capaz de aprovisionar tal presenca, podemos,
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portanto, caracterizé-la pela indeterminacéo e instabilidade. Ora, uma vez que apresentamos
que diferenca e identidade sdo construidas no ato de linguagem, descrever a propria
linguagem como instavel e indeterminada significa designar as duas da mesma maneira.
Além disso, a linguagem, e também a identidade tendem para a fixagéo, ainda que este ultimo
gesto seja uma impossibilidade. A fixacdo é sempre uma tentativa que culmina no
escapamento da identidade e da linguagem.

Se identidade e diferenca sdo construidas nas interaces elas podem também ser
definidas como relacdes sociais. Dizer da diferenca e da identidade de tal forma significa
sujeita-las a vetores de forca e a relacbes de poder. Como consequéncia, aponta-se que elas
ndo sdo simplesmente definidas, mas também impostas. Segundo Tomaz, “clas ndo convivem
harmoniosamente lado a lado, em um campo sem hierarquias; elas sdo disputadas” (SILVA,
2000, p.81).

Por estarem inseridas neste lugar de disputa de poder, afirmar uma identidade e/ou
enunciar uma diferenca circunscreve a tentativa e o desejo de diversos grupos sociais,
assimetricamente situados, de acessar de forma privilegiada os bens sociais. Por isso, ndo se
pode separar a definicdo de identidades e a demarcacao de diferencas de relacdes amplas de
poder: “a identidade e a diferenca ndo sdo, nunca, inocentes”(SILVA, 2000, p.81).

Para Silva (2000,p.82), é nessa logica que ocorrem os processos de classificacdo
presentes na vida social. A identidade e a diferenca e, portanto, os processos de diferenciacao
estdo diretamente relacionados as formas como a sociedade é dividida em grupos e classes.
Estas classificaces sdo sempre produzidas a partir da perspectiva da identidade e
inevitavelmente apresentam a marca da hierarquia. E por esse motivo que afirmar uma
identidade é sempre um gesto que anuncia uma disputa de poder. O privilégio de classificar,
por meio da afirmacéo da identidade (e, inevitavelmente, da diferenca), significa o poder de
atribuir valores distintos aos grupos classificados.

Estes processos implicam, inexoravelmente, a existéncia de movimentos de incluséo
e exclusdo, de pertencimento e ndo-pertencimento: “afirmar a identidade significa fazer
distingdes entre o que fica dentro e o que fica fora” (SILVA, 2000, p.82). Aquilo que ¢

socialmente considerado “normal” ¢, obviamente, englobado do “lado de dentro”.

1.2 O normal e os processos de diferenciacéo

Lennard J. Davis (1997) apresenta uma perspectiva historica a respeito das formas de

construcdo do normal, de forma a tentar compreender como passam a ser estabelecidas as
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definicbes do que sdo as deficiéncias, as incapacidades e as diferencas. O autor retoma
inicialmente as nogdes observadas na Grécia Antiga em que um corpo coerente com a
atualidade estava diretamente relacionado as concepcfes do divino. Neste contexto, nao
havia ser humano capaz de atingir a normalidade - o ideal encontrado nas divindades - e,
portanto, a demanda para que se encaixasse em tal padréo era inexistente (DAVIS, 1997).

Davis (1997) avanca entdo para os estudos estatisticos na Franga do século XIX em
que se tém inicio a compreensdo geral que o normal torna-se necessario. Adolphe Quetelet,
um estatistico, foi o responsavel por aplicar metodologias tradicionalmente usadas por
astrénomos para localizar elementos do céu, tracando as observacdes e entdo calculando a
média de erros, para analisar caracteristicas humanas como peso e altura, o que levou ao
estabelecimento do “homem médio”. Com a ascensdo do pensamento burgués e a
consolidacdo da ciéncia como pilar-base da sociedade, o homem médio passa a ser o
exemplar do estilo de vida para a ideologia da classe média (DAVIS, 1997, p.5).

A existéncia do conceito de um “normal”, para o autor, diferente da concepgao de um
ideal, significa que a maioria da populacdo deveria, de alguma forma, fazer parte deste
normal (p.6). Portanto, consequentemente, a partir destas prescri¢@es, sao definidos também
aqueles que desviam, ou que se apresentam nos extremos da curva da normalidade. E nestes
locais que a sociedade tende a alocar as pessoas com algum tipo deficiéncia, por exemplo.

Além disso, se a sociedade passa a definir a identidade dos sujeitos com base em
atributos fisicos que podem ser mensurados, as caracteristicas desviantes podem ser também
identificadas e até criminalizadas (DAVIS, 1997, p.7). Por outro lado, se as caracteristicas
medianas ou normais sdo definidas somente pela média, a inteligéncia desejavel, por
exemplo, seria definida também desta forma. Porém, uma inteligéncia fora da curva néo é
considerada indesejavel ou marginalizada. E por isso que, na tentativa de evitar o padrao
almejado para a definicdo desta caracteristica, ela passa a ser mensurada por meio de
rankings, como o teste de QI, em que as pessoas desejam alcancar o lugar mais alto, ainda
que este se encontre fora da curva.

Sdo estes processos de estabelecimento de caracteristicas desejaveis que levam a
propagacao de processos eugénicos, que culminam, por exemplo, na ascenséo de ideologias
fascistas no século XX (DAVIS, 1997). Tais concepcOes tendem a agrupar todos aqueles que
se enquadram nos quadros “indesejaveis” da mesma maneira. O autor exemplifica que
“criminosos, pobres e pessoas com deficiéncia” podem ser mencionados a0 mesmo tempo.

A esterilizacdo dos grupos desviantes nestes contextos era considerada aceitdvel na medida
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em que pretendia evitar a propagacao hereditaria de tais caracteristicas, como pessoas com
algum tipo de “desvio” psicologico.

E por tais razdes que a normalizacdo é uma manifestacdo de poder atrelada a
afirmacéo da diferenca. Ainda que opere de maneira sutil, o normalizar elege determinada
identidade especifica como parametro de avaliacdo e hierarquizacdo de todas as outras
identidades. A esta identidade especifica sdo atribuidas todas as caracteristicas positivas
possiveis e, desta forma, as outras identidades restam apenas avaliagbes negativas,
estabelecendo a identidade afirmada como “normal” e desejavel.

Essa normalizacdo confere a identidade tal forca que esta passa a ndo ser mais
percebida como uma identidade:

Numa sociedade em que impera a supremacia branca, por exemplo, “ser branco”
ndo é considerada uma identidade étnica ou racial. Num mundo governado pela
hegemonia cultural estadunidense, “étnica” ¢ a musica ou a comida dos outros
paises. E a sexualidade homossexual que é “sexualizada”, ndo a heterossexual. A

forca homogeneizadora da identidade normal € diretamente proporcional a sua
invisibilidade. (SILVA, 2000, p.83).

Ainda que a normalizacdo seja constituida a partir da diferenciacdo e que, portanto,
mesmo a identidade “normal” carregue em si o “abjeto, o rejeitavel e o antinatural” (SILVA,
2000, p.84) a hierarquizacéo produzida por este processo confere a estes determinados grupos
lugares de “inferioridade” nos contextos sociais.

As afirmac0es de identidade discutidas acima se enquadram nesta atividade uma vez
que, para Arendt (2007, p.16) se todas as pessoas compartilhassem de um mesmo modelo,
tais quais outros animais, por exemplo, a esfera da a¢do seria um luxo desnecessario. A acdo
e, portanto, a politica - e as disputas - s se fazem necessarias pelo fato de que, mesmo que
sejamos 0s mesmos (humanos), somos indiscutivelmente distintos entre nos.

E essa distingdo que, ainda que seja socialmente construida, torna-se a responsavel
pelos processos de diferenciacdo. Os resultados destes processos, identidade e diferenca, séo
intrinsicamente associados a sistemas de representacao, segundo Silva (2000) - sistemas estes
que também sdo concebidos como forma de atribuicdo de sentido e, por conseguinte,
arbitrarios, indeterminados e ligados a relacbes de poder. Ainda assim, é a partir da
representacdo que identidade e diferenca passam a adquirir sentidos. De acordo com Tomaz,
“¢ por meio da representacdo que, por assim dizer, a identidade e a diferenca passam a existir.
Representar significa, neste caso, dizer: ‘essa é a identidade’, ‘a identidade ¢ isso’” (SILVA,
2000, p.91).
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Dessa forma, quem detém o poder de representar, define e determina a identidade,
sendo responsavel pelos processos de inclusdo e exclusdo decorrentes desta afirmacéo. Por
outro lado, se pensarmos na possibilidade de os atos performativos se apropriarem de signos
para construcdo de outras formas de representacdo, usando, por exemplo a propria
repetibilidade® que hierarquiza determinadas identidades como hegemonicas, pode-se
alcancar o rompimento com o registro hegemonico de tais identidades, e portanto, das
fronteiras que ela estabelece (ainda que, automaticamente, se formem outras).

Davis (1997) exemplifica que o aparecimento de pessoas com deficiéncia como
protagonistas em romances é raro. Por outro lado, pesquisas tém comprovado que vildes
tendem a carregar marcas desviantes do padrédo normal, como cicatrizes, deformagdes ou
mutilagcdes (DAVIS, 1997, p.11). O autor discute que tais fendmenos séo resultados da
hegemonia da normalidade que sdo reforgados nos espagos publicos, por meio dos romances,
por exemplo, e precisam estar constantemente criando e refor¢ando tais imagens (DAVIS,
1997, p.13). Operando da mesma forma, poder-se-ia desconstruir tais representa¢des acerca
das diferencas. Assim, mais do que representar, as diferengas se mostrariam como elementos
reconhecidos/negados num amplo processo de experienciacdo, de forte cunho estético,

provocador de afetacdes incontrolaveis e maltiplas, conforme veremos a seguir.

1.3 Experiéncia e afetagdes

Faz-se necessario o exercicio de retomada das concep¢des John Dewey (1980) acerca
do estético no campo da experiéncia. Inicialmente, o autor diferencia as experiéncias que
competem ao ordinario da vida daquelas que denomina como uma experiéncia. As primeiras
ocorrem de forma continua na medida em que se encontram em qualquer interacdo da criatura
com seu meio, mas se tratam de experiéncias incompletas, uma vez que sdo permeadas pela
distracdo e dispersdo (DEWEY, 1980, p. 89). O segundo tipo de experiéncia, uma
experiéncia, contudo “segue seu curso até sua realizagdo (DEWEY, 1980, p. 89)”, de tal sorte
que se destaca dentre as outras experiéncias que se fazem presente na vida do sujeito, marcada
pela auto suficiéncia e individualizacdo. Dewey (1980, p. 90) aponta que esse tipo de
experiéncia ¢ tradicionalmente vinculado como parte das “experiéncias reais”.

O curso da experiéncia € continuo, completa-se e ressurge novamente, atravessado

por pausas e descansos, que ndo o interrompem, mas integram seu préprio movimento. S&o

5 Silva (2000) faz referéncia a nocédo de repeti¢do de Judith Butler (2018) em suas discussdes sobre performatividade de
género.
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justamente esses pontos de respiro que permitem resumir as experiéncias, gestos este que,
em acréscimo a aceleracdo constante presente, garante que as mesmas nao se dissipem
(DEWEY, 1980, p. 90). Nesse percurso, a experiéncia adquire a unidade que lhe define,
conferindo-a um nome. Essa unidade € instituida a partir de uma qualidade Unica da mesma,
que a transpassa por completo. E nesta unidade que reside a qualidade estética da experiéncia,
qualidade esta que a diferencia, por exemplo, de experiéncias mecénicas. Quanto a isso, 0
autor compreende que as experiéncias estéticas ndo sdo opostas as experiéncias intelectuais:
a oposicao e, para Dewey (1980, p.93), a inimizade residem no mon6tono, no cansago, na
submissdo a técnicas, na abstinéncia do mundo, entre outros. Nesse sentido, as proprias
experiéncias de pensamento (intelectuais) dependem precisamente do carater estético para
que alcancem a completude (DEWEY, 1980, p. 91). Estas, portanto, ndo se opdem ou se
anulam ao estético, este que estd presente nos momentos em que Se caracterizam uma
experiéncia. O percurso dessa experiéncia, para Dewey (p. 93), € marcado pelo padecimento
e pelo sofrimento para que ela, de fato, seja incorporada na vida das criaturas (termo usado
por Dewey para definir qualquer instancia de vida, algo que, a nosso ver, supera a propria
nocao de sujeito). Sdo esses elementos que permitem a experiéncia ultrapassar os limites da
consciéncia que age naquilo que ja se conhece: trata-se, portanto, de um processo de
reconstrucdo que € penoso (no sentido de gasto de energia dessa criatura em relacdo ao
ambiente), mas que pode ser igualmente prazeroso ou doloroso, conforme aquele que se
encontra no cursar da experiéncia. As emocoes, inevitavelmente, se manifestam e compdem
0 estético, mas s6 sao tidas como qualidades dessa experiéncia uma vez que delas se produza
sentido. Dewey (1980) ressalta a importancia dessas significagcdes pois, quando as emocgoes
se apresentam de outra forma, “sdao apenas distirbios e erupgdes de uma crianga perturbada”
(DEWEY, 1980, P. 94).

A experiéncia, contudo, ndo se caracteriza somente pela dimensdo do padecimento.
O movimento, o préprio percurso da mesma, demanda do sujeito uma acdo. Os dois
elementos coexistem em uma relacdo mutua, conferindo aquela experiéncia um modelo e
uma estrutura. E dessa relagio que emana o sentido da experiéncia: dessa forma, o ambito e
0 contetdo da relacdo sdo definidores do qudo significativa a experiéncia vem a ser - e a
inteligéncia compete a assimilacéo desse sentido (DEWEY, 1980, p. 96). Tudo que interfere
na percepcao dessa relacdo e, portanto, do sentido da experiéncia, limita-a. Dewey (1980)
argumenta que qualquer excesso, tanto na dimensdo do padecimento quanto na da acéo, age
dessa maneira, tornando a experiéncia “parcial e distorcida, com escasso ou falso

significado” (DEWEY, 1980, p. 96). Tais obstrugdes nao podem ser encaradas como convites



a reflexdo, devendo, portanto, serem compreendidas como obstrucdes a serem evitadas
(DEWEY, 1980, p. 96). No campo da acédo, 0 autor aponta que excessos podem ser tomados
uma vez que, inconscientemente, os individuos tendem a se orientar para situacdes em que
possam desempenhar 0 maior nimero de atividades no espaco de tempo mais curto
(DEWEY, 1980, p. 96). Quanto ao padecimento, excessos aparecem quando evidencia-se
exclusivamente a recepcdo daquilo que a experiéncia proporciona, interrompendo, assim, a
conclusédo da propria experiéncia.

Portanto, aquilo que especifica uma experiéncia como estética ¢ a capacidade de
convergir as resisténcias e as tensées que a compdem, cuja tendéncia é apontar para a
dispersdo, para uma conclusao inclusiva e satisfatéria (DEWEY, 1980, p. 105). Para ele,

A experiéncia, como o respirar é um ritmo de inspiracbes e expiracfes. Sua
sucessdo é pontilhada e tornada em um ritmo pela existéncia de intervalos, pontos
nos quais uma fase cessa e a outra esta latente e em preparacao. [...] Cada lugar de
descanso na experiéncia € um padecer em que sdo absorvidas e abrigadas as
consequéncias de um fazer anterior, e , a0 menos que o fazer seja o do total capricho

ou da rotina pura, cada fazer traz em si préprio um significado que foi extraido e
conservado (DEWEY, 1980, p.105).

Ao vislumbrar a experiéncia, Quére (2010) nos alerta que deve-se evitar a atribuicéo
imediata de um sujeito a ela, uma vez que a experiéncia ¢ anterior e responsavel pela
possibilidade de distincdo entre um sujeito e um objeto. A experiéncia, segundo o autor, é
impessoal e objetiva, e que as subjetivacbes e personaliza¢bes acontecem na apropriacdo dos
sujeitos, que tomam uma experiéncia como sua nas interacdes. Ela acontece, portanto,
independentemente dos sujeitos e desaparece no momento de tal apropriacdo (QUERE, 2010,
p.19). Segundo Quéré (2010), é possivel estabelecer a experiéncia se concedermos o carater
impessoal que a compde descrito acima ao proprio sujeito que a atravessa.

Ao apropriar-se desta experiéncia, ao toma-la como sua, o0 sujeito parte de um
processo de interpretacdo que, como outro qualquer, se da a partir de suas proprias bagagens,
contextos e vivéncias. No entanto, para que aproprie-se de tal experiéncia, o sujeito deve, ele
mesmo, se absorver como agente de producdo dessa experiéncia. O sujeito é entdo, ele
mesmo, uma interpretacdo de si, se produzindo na propria interpretacdo da experiéncia. A
experiéncia é tida, conforme explicitado, no processo transitorio de agir e padecer que a
compdem, processo este que culmina em um final que ndo é um cessar. Esses processos ndo
sdo, para Quére (2010), internos ou subjetivos, e portanto, ndo possuem um sujeito portador
(QUERE, 2010, p. 32).
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Segundo Vera Franca (2010), a colocacgdo de Quéré a respeito desse carater impessoal
da experiéncia retorna o sujeito para o processo de subjetivacdo, removendo a experiéncia do
dominio interno ou subjetivo do mesmo. A experiéncia, em tal perspectiva, se torna lugar de
constituicdo do préprio sujeito (FRANCA, 2010, 39-40). Na tentativa de aproximar a
experiéncia estética do campo de estudos da comunicacéo, a autora postula que:

Se a comunicacdo é sempre, e necessariamente, a relacdo entre dois interlocutores
- entre um e o outro, através de uma materialidade simbélica -, a experiéncia,
conforme estamos discutindo e conforme apresenta Dewey (2003), é resultado de

uma interacdo (por vezes ele diz transacdo) entre um organismo e seu ambiente
(FRANCA, 2010, p. 44).

Franca (2010, p. 44) pontua que, contudo, cabe ao sujeito viver, agir e ser afetado pela
experiéncia, enquanto o ambiente a permite emergir. E é essa qualidade ativa do sujeito
afetado que cabe nas dindmicas dos estudos dos processos comunicativos. O que a autora
propde é que se reflita para além da exclusiva l6gica da interacao entre sujeito e ambiente e
observe, também, a relagdo que emerge entre os proprios sujeitos (FRANCA, 2010, p. 45).
Em tais ocasides, portanto, para olhar para essa experiéncia mantendo seu caréater estético
faz-se necessario o desprender da tal perspectiva organismo/ambiente para a interacao entre
esses sujeitos e se atentar para as implicacdes acarretadas por tal decisdo, como, por exemplo
“a existéncia do olhar do outro, a imprevisibilidade da intervencdo do outro e a
possibilidade/necessidade dos sujeitos de se colocar no lugar do outro” (FRANCA, 2010, p.
47). Além disso, Franca ressalta a diferenca que a presenca de um outro deflagra na
experiéncia, presenga esta que, segundo ela, apresenta uma ‘“vivéncia e significagdo
indefinida e complexa”, colocada para o sujeito como indagacao e desafio (FRANCA, 2010,
p. 47).

Desse modo, para Franca (2010, p. 50), o tecer da experiéncia na relacdo entre agir e
padecer é caro aos estudos de comunicacdo, em especial sobre a constituicdo e o
comportamento de publicos, uma vez que tal entendimento rompe com postulados passivos
de tais interlocutores, além de retirar o carater pejorativo de tal postura, uma vez que esta
passa a ser compreendida como uma fase de um processo mais amplo. Em acréscimo,
Valverde (2010) explicita a qualidade sensivel da comunica¢do, em meio a qual s&o
compartilhadas formas, sentidos e valores constituintes dos sujeitos.

Concebida ndo mais a partir da consciéncia, mas da conduta, a experiéncia da
comunicagdo surge, assim, como inscri¢do do sujeito no dmbito operant de uma

compreensdo partilhada, que ndo se reduz a mera reiteracdo de um discurso
consensual, mas envolve igualmente uma dimensdo axioldgica que enraiza o
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sentido e suas formas num senso comunitario de valor, que traduz uma disposi¢ao
afetiva comum, anterior a regras normas e leis (VALVERDE, 2010, p. 63-64).

Partindo da perspectiva etimoldgica da experiéncia, Valverde (2010, p. 65) define-a
como modo de ultrapassar a prépria identidade atual do sujeito, este que, durante o
padecimento, corre o risco de se perder enquanto se afirma nessa nova identidade atualizada.
A existéncia atual é, por conseguinte, um passado em transformacdo e é por meio da
experiéncia que o sujeito assimila esse poder-ser, caracterizado pelo compartilhamento do
mundo sensivel que aponta precisamente para a dimensdo estética da comunicacdo. O autor,
baseando-se em Merleau Ponty (1971), aponta que o corpo é a sede da experiéncia, uma vez
que € responsavel por toda significacdo na medida em que é a préopria condicdo de acesso a
realidade (VALVERDE, 2010, p. 68).

E, de fato, o didlogo entre comunicagio, experiéncia e experiéncia estética que
permite a aparicdo da alteridade que constitui o sujeito. Valverde explica que é a condicéo
existencial, e portanto, corporea, o fator que situa os trés conceitos ¢ os ancora no “ambito
temporal do acontecimento” (VALVERDE, 2010, p. 66). Quéré (2005, p.60) evidencia o
lugar do acontecimento na experiéncia situando-o na ordem do sentido e inscrevendo o
movimento da acdo em que o0 acontecimento e 0 seu poder hermenéutico representem mais
que a simples motivacdo dos sujeitos. Retomando “Compreensdo e Politica” de Hannah
Arendt (1953), o autor evidencia que o acontecimento estd na ordem da hermenéutica na
medida em que, para além de ser explicado em sua causalidade, incita a compreensdo dos
sujeitos e os faz compreender coisas (tomando compreensdo como gesto hermenéutico que
vai além da explicacdo racional, cientifica e aritmética, mas como a reunido de elementos,
muitas vezes dispares, e marcados por emocdes, gque, juntos, coadunam para a producdo de
sentidos). O acontecimento permite a aparicdo de situacdes problematicas até entdo veladas
e ndo resolvidas, ou ainda a descoberta de “uma paisagem inesperada de agdes, de paixdes e
de novas potencialidades [...]” (Arendt 1980, p. 76 apud QUERE, 2005, p. 60). A partir da
acdo, em especifico, para Arendt, na a¢do politica, que algo novo tem inicio. Reside ai o
carater inaugural do acontecimento: seu poder hermenéutico acaba marcando,

simultaneamente, o fim daquilo que ¢ anterior a esse NOVo Comeco.

1.4 Acontecimento como fenbmeno da experiéncia

A fim de compreender o acontecimento e aquilo que ele inaugura faz-se necessario

percorrer suas explicagdes causais, estas que nao residem apenas na ordem da contemplagéo
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(QUERE, 2005) ou da explicacéo cientifica. A emergéncia desse acontecimento, marcada
por forte carater estético, ndo se constitui de gesto exclusivamente posto algo que ocorre,
passa ou produz: ele, inevitavelmente, afeta alguém. Dito por outras palavras, é preciso que
ele aconteca a alguém e que seja suportado por esse sujeito para que ele “se torne” (QUERE,
2005, p. 61). Segundo o autor, tais acontecimentos tendem a ser inesperados, produzidos de
maneira desconexa aos acontecimentos que 0s precederam e excedem possibilidades
previamente calculadas, e é essa descontinuidade do préprio acontecimento que se da,
ironicamente, em meio & continuidade da propria experiéncia (QUERE, 2005, p. 61).

Tratando tal pontuacdo de modo mais especifico, podemos compreender que o
acontecimento precisa, de fato, se manifestar como uma descontinuidade para que seja
identificado conforme a relagdo contextual em que se encontra: para que, a ele, sejam
atribuidos, passados, futuros, tentativas de causalidades e compreensdes - estas Ultimas que
emergem em funcdo do proprio acontecimento. Quéré pontua que, desta forma, é “o
acontecimento que acaba de se verificar que faz a dimenséo do passado; porque antes de ele
se verificar ndo ha o passado que ele mesmo faz emergir, intensificado por um olhar que se
da no presente. Dito por outras palavras: € preciso que se produza o acontecimento para que
haja um passado do acontecimento (QUERE, 2005, 62). E este o poder de revelacio (ou de
descoberta) do acontecimento, poder este que, no contexto em meio ao qual ele emerge,
explicita coisas que, sem seu advento, permaneceriam dissimuladas (QUERE, 2005, 63).

Se 0 acontecimento rompe com as possibilidades previamente calculadas, ele vem a
manifestar sua possibilidade, suas potencialidades e suas eventualidades no momento justo
de sua producdo. E isso que justifica, em parte, a incompreensio que carrega 0 momento em
que ele irrompe-se. Se a possibilidade ndo existia antes do acontecimento, é tarefa
impraticavel definir o que se passa, inserindo-o em um encadeamento serial de fatores
(QUERE, 2005, 63). E no percurso do choque/da tensdo com o acontecimento que o sujeito
se expbe e questiona sua prépria identidade - mas é também no mesmo processo que 0
acontecimento adquire parte de sua significacio, por meio de sua individualizacdo (QUERE,
2005, 66). Todavia, é preciso compreender que essa individualizagdo excede a ocorréncia do
acontecimento - uma vez que 0 mesmo continua a ocorrer e a singularizar-se enquanto produz
efeitos de sentido sobre aqueles que, por ele, sdo afetados (aqueles a quem o acontecimento
acontece) (QUERE, 2005, p. 67).

Ora, uma vez que a experiéncia ocorre na transacao entre sujeitos que séo afetados e
reagem a essa afetacdo, € nessa transacao que o acontecimento se constitui como fenémeno

hermenéutico. O acontecimento pode ser palco de “encontro, interacdo, confrontacao,
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determinagdo reciproca”, etc (QUERE, 2005, 68). Dessa forma, o acontecimento se
materializa na experiéncia como termo de transagéo, e,assim como o sujeito que passa pela
experiéncia (e pelo proprio acontecimento), “se torna”. Faz-se necessario, contudo,
diferenciar o tornar-se do acontecimento daquele a quem ele acontece:
Uma pessoa ndo se limita a suportar o acontecimento: responde-lhe salvo quando
prevalece o sofrer - ela pode entdo ser submergida pelo que lhe acontece,
embrutecida ou siderada [...] Quando pode responder-lhe, a sua resposta é mais do
gue uma simples reagdo: a pessoa enfrenta o que lhe acontece. O que significa:

apropriar-se do acontecimento em fungdo do que ele é; integra-lo na sua historia e
nos seus projetos|...] (QUERE, 2005, p.68).

Por consequéncia, o acontecimento vai além de fato por si s6 dotado de sentido ou
valor a partir de um sujeito, baseado em causalidades prévias do contexto. E o proprio
acontecimento que porta ou cria o sentido e as condicdes de sua inteligéncia (QUERE, 2005,
69). E a transacdo que o acontecimento proporciona o lugar do fluir da experiéncia. Tal
experiéncia permite alterar o que se tem como solido, tanto do sujeito afetado quanto do
proprio acontecimento, reconstituindo-0s por meio de um horizonte de sentidos. O
acontecimento permite, inclusive, por meio dessa atualizagdo a partir da experiéncia, que
novos campos problematicos se constituam, para além daquele em gque o acontecimento se
insere. O acontecimento traz consigo também a mobilizacdo da regulacédo politica daquilo
que é publicizado consigo, e que diz respeito as condi¢cdes de vida no espaco publico
(QUERE, 2005, p.72).

Por tudo isso, a diferenca pode ser tomada como acontecimento: sua emergéncia se
da em meio a uma continuidade da vida, mas sua existéncia provoca uma descontinuidade;
ela institui uma dinamica temporal, na medida em que ilumina e intensifica passados, bem
como altera horizontes; ela afeta a identidade dos sujeitos e provoca novas compreensdes e
organizac0es, tendo em vista a presenca de forgcas emocionais e de novas intelectualidades
que surgem; ela desafia os sujeitos a se apropriarem dela, a localiza-la em meio ao seus
projetos - e tal localizacdo tanto pode se manifestar como algo da ordem de uma poténcia de
vida ou de um embrutecimento. Os gestos acontecimentais na diferenca se apresentam,

portanto, como elementos de uma ordem sensivel, instituidores do dissenso e da politica.

1.5 Diferenga como questéo sensivel: dissenso e politica

O estudo da experiéncia estética, sob a ética de Jacques Ranciere, esta interessado em

compreender a estética como configuracdo do mundo comum, para além do exclusivo regime
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das artes (ROSS, 2012, p.91). Tal configuracédo diz respeito ao que Ranciere percebe como a
distribuicdo, ou a partilha do sensivel, em que determinado contingente de construgdo de
significacdo é imposto (ROSS, 2012,p.92). O politico, para o autor, se classifica como
estético, uma vez que altera e (re)enquadra o campo do sensivel por meio do gesto de se
tomar a palavra - gesto este que € estético-discursivo. O regime politico € compreendido
como esse exercicio do discurso frente a sua propria emergéncia corporal e estética, por meio
da qual emergem, também, as falas de determinados sujeitos. (ROSS, 2012,p.95)

Para Ranciere, ndo existe distincdo justificavel entre os sujeitos que exercem posi¢oes
de governo e aqueles que ndo o fazem e, portanto, ndo se deve reduzir aos primeiros a
atribuicio da atividade politica. E a politica que desfaz o colocado pela ordem policial, sobre
a qual discorreremos mais a frente, de maneira a colocar em par de equivaléncia os individuos
que falam (MAY, 2012, p. 119). A prépria obediéncia imposta aqueles a quem a governanca
ndo se reserva é evidéncia de que nao se governa apenas quando se constata que determinado
grupo comanda e outro obedece. Para que o sujeito obedeca, faz-se necessério que ele
compreenda tal determinacdo e esse exercicio ja o coloca em paridade com aquele que o
ordena (MAY, 2012, p.120). A problematizacdo dessa posicdo da autorizacdo da acdo
politica em Ranciére € necessaria uma vez que, para 0 autor, o politico representa,
exatamente, o conflito em torno da existéncia desse status que confere, a sujeitos especificos,
a permisséo para aparecer, e portanto, agir (por meio do discurso) (PATTON, 2012, p.129.).
Reside ai 0 contraste entre a perspectiva de Ranciere sobre a politica e a proposta de Hannah
Arendt em que existe uma forma de vida especifica para a acdo politica. Para ele, a autora
peca ao tentar derivar a atribuicdo politica de uma compreensdo do sujeito politico
(SCHAAP. 2012, p. 158).

A ordem politica diz respeito a uma emancipacao, gesto este que, ao contrario de uma
suposta tomada de consciéncia racional, ocorre por meio da verificacdo estética do pretenso
status politico de igualdade entre sujeitos. A compreensao desse status, para o autor, se da a
partir da compreensdo da ordem policial - instancia esta oposta a ordem politica -, que se
traduz nos processos governamentais que almejam fragmentar e distribuir papéis sociais no
mundo comum. Tal ordem institui-se, sobretudo, pelos ambitos de gestdo e dos processos de
governabilidade que, na experiéncia dos sujeitos, instituem ditos e ndo-ditos, espacos
sensiveis nos quais é possivel perceber a distribuicdo dos corpos, dos espacos, das falas, das
ordens, das recompensas e das punic¢@es.. A politica seria, portanto, 0 &mbito de encontro
desses modos de ser no mundo, em que aparecem 0s danos que tais demarcagdes

estabelecidas na ordem policial oferecem. E por meio dela que, aqueles a quem é negada a
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participagdo numa determinada ordem policial imposta, tomam sua parte em tal distribuigéo
do mundo sensivel (SCHAAP, 2012, p.162).

Por consequéncia, Ranciére define que a democracia ndo é um regime ou um modo
de viver que se coloca a disposicdo daquilo que é privado ao sujeito, e sim, a propria
instituicao da politica, local do processo de conflito contra tal privatizacdo (PATTON, 2012,
p.136-137), que pode se apresentar de duas formas. A primeira, mais explicita, nega direitos
a determinados grupos, tomando como base sexualidades, géneros, classes sociais ou etnias,
por exemplo. A outra restringe implicitamente a cidadania por meio de instituicGes e
procedimentos (RANCIERE, 2014, p. 57). A democracia, para o autor, abarca trés esferas:
1) a aparéncia de novos sujeitos ou outras formas de apari¢do destes, inserindo-0s no campo
da experiéncia; 2) o rompimento por parte de determinado grupo de sujeitos com a imposicao
da parte que lhes € negada no mundo; 3) a existéncia de contextos conflituosos mobilizados
por tal aparecimento, em relacdo ao senso comum que, até entdo, se via instaurado
(PATTON, 2012, p. 135).

Nesse sentido, a igualdade para Ranciére representa um principio que desafia aquilo
que se apresenta em desigualdade e, portanto, ndo comporta um objeto pré-determinado ou
um problema em si (PATTON, 2012, p.139). Para ele, ela se encontra no campo estético ja
que ¢ nele que ‘“categorias, classificacdes, oposi¢des e hierarquias” sdo instauradas e
questionadas (RANCIERE, 2012, P. 214-215). Uma vez que, por meio da politica, outros
sujeitos emergem e conseguem passar a estabelecer outras bases e praticas governamentais,
tais sujeitos deslocam-se para a area policial (PATTON, 2012, p.131). E por isso que, para
Ranciere, a democracia se encontra em um estado de constante promessa, promessa essa que
nunca pode ser cumprida. Esta sempre em devir, se mantendo infinitamente aberta para o
proximo outro (RANCIERE, 2014, P. 59).

Em suma, para Ranciere (2014, P. 27), a politica se define como um modo de acao
especifico e paradoxal, encenado por sujeitos especificos - e é, por tais termos, a relacdo
politica que permite a concepcao de um sujeito politico. Ela rompe com a tendéncia e com a
ideia da existéncia de atribuigdo, a sujeitos especificos, de uma espécie de “habilidade inata
ou meritocratica de governar” (Ibidem, p.30). A politica, portanto, ¢ o rompimento com a
distribuicdo do sensivel imposta pela ordem policial que tenta, de todas formas, capturar e
constituir o social. Ranciére (2014) explicita que a distribuicdo do sensivel é representada
pelo conjunto implicito de leis que definem as divisGes das formas de acesso ao mundo,
estabelecendo os modos de percepcdo e significagdo em que se inserem. O trabalho essencial

da politica é a configuracéo de seu proprio espaco, tornando visivel 0 mundo de seus sujeitos
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mediante a manifestagdo do dissenso, na medida em colide a presenca de dois mundos. De
tal sorte, o dissenso ndo representa, para Ranciere (2014, p. 38), um confronto de interesses
ou opinides, mas a aparéncia do abismo no sensivel, tornando visivel aquilo que ndo possui
razdo para ser visto. O processo de anulacdo do dissenso, denominado pelo autor como
“consenso”, marca o retorno (e a reduc¢do) da ordem politica para a ordem policial (p. 42).

Os sujeitos que tentam, por meio da politica, tomar visivel o que lhes é negado na
distribuicdo do sensivel, fazem-no na situacdo que Ranciére denomina como cena polémica,
ou cena de dissenso. E esse momento do aparecer que carrega carater estético, na medida em
que, simultaneamente afeta aqueles que o protagonizam e 0s que presenciam o aparecimento.
Para Judith Butler (2018, p. 16), essa afetacdo é diretamente relacionada a dimenséo corpérea
desses sujeitos. Sao esses corpos especificos a quem sdo cerceados 0 acesso a emprego, a
moradia, a assisténcia médica, etc. Aquilo que é imposto, causando dano, a estes especificos
sujeitos é denominado pela autora como condigao precaria.

A ordem policial ndo distribui de forma igualitaria tal condicdo. Butler destaca que
“neste momento em que a economia neoliberal estrutura cada vez mais as institui¢cdes e os
servigos publicos [...] n6s nos deparamos, de uma maneira nova, com a ideia de que algumas
populagdes sdo consideradas descartaveis” (BUTLER, 2018, p.17). O neoliberalismo
instaura valores morais que demandam do sujeito autossuficiéncia em todos os &mbitos da
vida e, simultaneamente, opera em direcdo a precarizacdo das formas de acesso a esse ideal.
Butler destaca que “doengas podem ou ndo ser tratadas pelas instituicbes existentes, que 0s
desastres naturais podem ser prevenidos em certas areas e para algumas populagdes, enquanto
ndo o sdo para outras, e tudo isso conduz a uma distribuicdo demogréfica da condicdo
precaria” (BUTLER, 2018, p.76).

O sujeito, ao se comprovar incapaz de atingir o suposto ideal, passa a ser considerado
dispensavel, de tal sorte que demanda-se que o mesmo adquira, por si préprio, meios de
superar essa incapacidade, impondo um “modelo de privatizagdo do cuidado” (BUTLER,
2018, p.20). Essa precarizagdo, administrada por instituicdes governamentais, torna habitual
para determinados grupos sociais as pressdes impostas por trabalhos temporarios ou servicos
sociais desmantelados, colocando em voga as concepgOes empreendedoras que a
responsabilidade individual implica. Para Butler, a maximizacao de seu valor de mercado se
torna o objetivo maximo da vida do sujeito (BUTLER, 2018, p. 21).

No irromper da cena polémica, a autora aponta que “o comparecimento, a
permanéncia, a respiracdo, o movimento, a quietude, o discurso e o siléncio” (BUTLER,

2018, p.24) caracterizam formas de acéo do sujeito que se toma consciéncia do dano de sua
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precariedade. Portanto, no dissenso, o que, para Butler significa a produc¢ao do “povo”, nao
é apenas a agdo vocalizada que se apresenta, de forma que as condi¢des para a possibilidade
de aparéncia desse “povo” se tornam fundamentais. A cena reivindica muito além do que diz
reivindicar: trata-se do ato mesmo de exigir reconhecimento e valorizagcdo, de exercer o
direito de aparecer em busca de possibilidade de existéncia (BUTLER, 2018, p. 32). O ato se
insere no universo do que Judith Butler vai abreviar como “performatividade” e “caracteriza
primeiro, e acima de tudo, aquela caracteristica dos enunciados linguisticos que, no momento
da enunciagao, faz alguma coisa acontecer ou traz algum fenomeno a existéncia” (BUTLER,
2018, p.35). A performatividade se faz necessaria uma vez que, ainda que admitamos que
todos humanos s&o dignos de igual reconhecimento, a precariedade faz com que a
possibilidade de aparéncia seja negada (legal e explicitamente ou néo) a certos grupos
(BUTLER, 2018, p.42). Sdo os poderes inseridos na ordem policial que normalizam
determinados humanos em detrimento de outros conforme as concep¢des que lhes forem
convenientes (BUTLER, 2018, p44).

Conforme discutido, o aparecer na esfera publica ndo €, necessariamente, constituido
por palavras: a acdo e a performatividade podem tomar (e tomam) formas distintas de acordo
com o contexto em que se inserem e com a precariedade de que se trata. Para Foucault, tudo
é pratica e se insere em relacdes de poder e saber, que ele demarca como enunciados e
visibilidades, que amarram e restringem as praticas sociais (FISCHER, 2001, p. 200). Esses
enunciados se localizam nos atos de linguagem, e representam, por eles mesmos, um
acontecimento, que ndo se esgota na lingua ou no sentido, permitindo a aparicao de contetidos
concretos, no tempo e no espaco (FISCHER, 2001, p. 201).

O enunciado é caracterizado por 1) um principio de diferenciacéo, 2) um sujeito 3)
sua coexisténcia em relacdo a outros enunciados e 4) sua materialidade especifica qualquer,
manifestada por meio de técnicas praticas e relagdes sociais (FISCHER, 2001, p. 201-202).
Ao descrever o enunciado, damos conta de tais caracteristicas, compreendendo-o, portanto
como acontecimento. A formagdo discursiva de tal enunciado nos permite localiza-lo em
meio aos outros (FISCHER, 2001, p.202). E ela que dispersa e reparte os enunciados de
forma a estabelecer o que pode ou ndo ser dito em cada contexto, estabelecendo matrizes de
producdo de sentido para os interlocutores que nela se inserem (FISCHER, 2001, 203-204).
Os discursos se encontram, portanto, estritamente submersos nas relagdes de poder presentes
no contexto da enunciacao. Eis o que ha de t&o rico na cena polémica. A exibi¢do do dano na
partilha do sensivel ultrapassa as expectativas enunciativas do local em que 0s sujeitos se

inserem. E por esse motivo que o aparecimento afeta, e, portanto, é estético.
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Por tudo isso, indagamos como € possivel compreender as manifestacdes estéticas da
microcefalia como diferenga que irrompe em meio a um fluir da vida e provoca afetacdes na
ordem do sentido, do sensivel e do politico, em meio & configuragdo de mundos comuns que,
com ela, também reivindicam sua propria existéncia. Como o aparecer da microcefalia e, por
decorréncia, as especificidades de uma condicdo imposta as criangas, as mulheres e as
familias, possui natureza eminentemente acontecimental? Como tais sujeitos demonstram
lidar com esse acontecimento, no seio de suas proprias experiéncias? Como evidenciam
suporta-lo, como tentam inseri-lo em meio aos seus mundos comuns? Como localizam tal
diferenca como gesto que denuncia danos existentes na ordem policial imposta, e como
instituem cenas polémicas com vistas a ampliacdo de seus horizontes democraticos? Em que
medida vivenciam negacgdes de suas proprias especificidades e se percebem na experiéncia
de uma precariedade imposta pelo espaco publico? Por fim, como emergem enquanto
publicos e como sdo capazes de reivindicar modificacGes, numa tentativa de instituir uma

nova ordem policial? Tais questdes serdo encaminhadas e refletidas nos capitulos a seguir.
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CAPITULO Il - MICROCEFALIA COMO FENOMENO ESTETICO:
APARENCIA NO/DO COTIDIANO

Este capitulo tem como proposito compreender a manifestacdo da microcefalia como
fendmeno estético, voltando-se a problematizar seu aspecto de aparéncia em meio ao mundo
comum de sujeitos afetados por tal acontecimento, sobretudo a partir de sua relacéo
publicamente posta com a incidéncia de casos de Zika virus, nos contextos brasileiros, a partir
do ano de 2015. Para isso, recupera algumas discussdes do capitulo anterior e langa méo das
nog¢des de espaco publico, aparéncia e cotidiano para, em seguida, tentar compreender como
os sujeitos afetados pela experiéncia com a microcefalia empreendem agfes sensiveis e
estéticas para lidar com tal acontecimento em seus préprios cotidianos. Como espaco
investigativo escolhido, serdo examinadas publicacdes no Instagram de cinco familias
afetadas, organizadas em sete categorias analiticas, compreendendo tal rede social como

ambito interacional contemporaneo que opera em meio aos mundos comuns de seus USUArios.

2.1 Diferenca, espaco publico e aparéncia

As compreensdes sobre a diferenca como gesto acontecimental, estético e sensivel
ganham uma potente configuracdo quando problematizadas sob a ética de discussdes acerca
do espaco publico. Nesse trabalho, nossos esforcos se voltam a compreender tal espaco a
partir do potente trabalho intelectual de Hannah Arendt, autora que enceta sua compreensao
sobre a dimensao publica da vida a partir de um entendimento que vislumbra o modo como
as disputas pelos direitos de demarcar identidades tomam parte na atividade humana da acéo
(Arendt, 2007). Este conceito esta presente no que a autora designa como as trés atividades
humanas abarcadas na defini¢do de vita activa. Tais atividades seriam: 1) em primeiro lugar
o labor, compreendido como as praticas biologicas atreladas a sobrevivéncia do corpo
humano, de modo que sua condicdo é a propria vida em si; 2) em segundo lugar, o trabalho,
por meio do qual é materializado um mundo artificial de coisas, ndo estando 0 mesmo
atrelado, necessariamente, ao ciclo vital da espécie, de modo que sua condicdo é a
mundanidade; 3) em terceiro lugar, a acdo, entendida como gesto exercido diretamente entre
os individuos, de modo que a condigdo atribuida a ela € a pluralidade. A autora define que é
a pluralidade a condicdo de toda vida politica (ARENDT, 2007, p.15), que se expressa no

espaco publico.
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O espaco publico, para Hannah Arendt (em especial o termo publico), evoca duas
conceituacBes. A primeira vem dizer sobre aquilo que vem a publico e, portanto sobre o que
pode ser visto e ouvido por todas/todos e por nés. E esta nogio que constitui a realidade para
a autora. Portanto, as coisas que sdo experimentadas no ambito da intimidade, uma vez
trazidas a plblico, assumem tal intensidade por, ent&o, partilharem da realidade. E a presenca
do outro que nos vé e nos ouve que garante a realidade do mundo e de nés mesmos
(ARENDT, 2007, p.60). Desta forma,

Uma vez que a nossa percepcdo da realidade depende totalmente da aparéncia, e
portanto da existéncia de uma esfera publica na qual as coisas possam emergir da
treva da existéncia resguardada, até mesmo a meia luz que ilumina nossa vida
privada e intima deriva, em Gltima analise, da luz muito mais intensa da esfera
pUblica (ARENDT,2007, p 61).

O publico para a autora, denota também o mundo em si, uma vez que ele se faz
comum a todos. Para além da terra ou da natureza, ela nos propde compreender o0 mundo
como o “artefato humano, como o produto de maos humanas, como os negocios realizados
entre os que, juntos, habitam o mundo feito pelo homem®” (ARENDT, 2007, p.62). Conviver
no mundo, portanto, é estar nesse interposto entre os que nele habitam, uma vez que ele age
como intermediério que, simultaneamente, relaciona e aparta aos individuos.

E esta a ldgica da esfera plblica enquanto mundo comum: seu movimento é reunir-
nos com uns e separar-nos de outros. Para Arendt, o desafio da sociedade de massas nao €,
em si, 0 numero de pessoas, mas em que medida o0 mundo contemporaneo (esse mundo
publico) ainda se investe da capacidade de relaciona-las ou de separa-las. Mesmo que o
mundo seja, em tese, comum a todos, aqueles que se encontram nele ocupam diferentes
lugares, lugares estes que, assim como dois objetos ndo ocupam 0 mesmo espaco, nao podem
vir a colidir (ARENDT, 2007, p. 67). Reside ai a importancia de ser visto e ouvido por uma
variedade de outros, pois cada um destes outros vé de um lugar diferente:

Somente quando as coisas podem ser vistas por muitas pessoas, numa variedade de
aspectos, sem mudar de identidade, de sorte que 0s que estdo a sua volta sabem que

véem 0 mesmo na mais completa diversidade, pode a realidade do mundo
manifestar-se de maneira real e fidedigna (ARENDT,2007 p 67).

Em contraposicéo a esfera pablica, portanto, se reservaria o privado - e, quanto a isso,

é relevante considerar que Arendt (2007) retoma a acepcao de privado por meio da nogéo de

® 0 termo “homem” aparece na obra de Hannah Arendt, no momento em que se refere a existéncia humana. Meu esforgo,
neste trabalho, é tentar atualizar o termo homem para pessoas, ou para homens e mulheres, gesto fundamental nos contextos
contemporaneos de explicitacdo publica da luta histérica pela superagdo das desigualdades entre homens e mulheres.
Entretanto, nas citagdes originais da autora, mantive a tradugdo encontrada nos textos.
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privacdo. Nos trabalhos da autora (2007), que se propdem a investigar a vida na polis, 0
privado abarcaria a dimensdo da vida doméstica, particular, marcada pelo labor e pelo
trabalho, ambito este no qual as pessoas estariam impedidas de manifestarem suas
subjetividades, uma vez que, na vida privada, fala-se para si ou para a familia. E por mais
satisfatoria que esta vida particular, intima possa ser, ndo da conta de alcancar a intensidade
e a potencialidade da aparéncia na vida publica’.

A privacdo da privatividade reside na auséncia de outros; para estes, 0 homem

privado ndo se da a conhecer, e portanto € como se ndo existisse. O que quer que

ele faca permanece sem importancia ou consequéncia para 0s outros, € o que tem

importancia para ele é desprovido de interesse para os outros. (ARENDT,2007
p.68)

Para Arendt (apud. Magalhdes, 2009, p.4) a esfera publica, esse dominio publico dos
assuntos humanos, se trata de uma teia de relagdes que se instaura onde quer que 0s sujeitos
coexistam. E este o lugar em que se permite as pessoas existirem para além de coisas vivas
ou inanimadas e, portanto, privar-se de tal dominio - por esses termos, privar-se de aparecer
explicitamente - é privar-se da realidade. A atividade da acéo estende-se na esfera publica de
maneira a expor a teia em que tal acdo se insere e com a qual se relaciona. Arendt (2007)
vale-se do conceito de teia (ou rede, trama) na tentativa de traduzir o carater intangivel do
intervalo gerado pela interacdo e interlocucdo diretas dos homens, no momento em que é
introduzida a unicidade da acéo, ou seja a manifestacdo da imagem daquele que age.

Logo, se € de escolha dos homens experimentar a vida sem o trabalho, utilizando-se
do mundo das coisas, mesmo sem a contrapartida da producdo de outros objetos Uteis, estes
seriam ainda humanos. Por outro lado, se decidem se abster da acdo e da fala, ndo é possivel
caracteriza-los desta forma. A vida humana é aquela que é experimentada em partilha com
outros (Magalhaes, 2009 p. 1). A acéo e a palavra operam como mecanismos de inser¢ao no
mundo humano. Para Arendt, esse processo se assemelha a um segundo nascimento. Neste
momento se ratifica a manifestacdo do aparecimento fisico original. Tais atividades ndo séo
impostas, mas impulsionadas no momento em que n6s somos inseridos no mundo e, como
resposta, decidimos tomar iniciativa propria de comecar algo novo. E apesar do possivel
papel do estimulo que o desejo pela presencga de outros possa desempenhar, a acdo e a fala
jamais séo condicionadas por estes outros (ARENDT apud MAGALHAES, 2009, p.1).

"Hannah Arendt ja foi criticada por teoricas feministas, como Butler (2018), que chama atencéo para, as concepgdes do
espago publico de Hannah Arendt, que o reservariam a esfera da agdo, masculina e independente, enquanto o privado, a
dependéncia e a inagdo recaem sobre o feminino.
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E nesta l6gica que 0 mundo comum &, para Arendt, aquele em que somos incluidos
no nascimento e o qual abandonamos na morte. Esse mundo ¢ partilhado entre aqueles com
0S quais coexistimos, com os que o partilharam esse mundo antes da nossa presenca e por
outros que ainda se fardo presentes ap0s a nossa morte. Mas, se a vida se da no ambito privado
e ndo é vista ou compartilhada com e por outros, é impossivel que esta se propague e
sobreviva por outras geracdes no mundo comum (ARENDT apud MAGALHAES, 2009,
p.6). E na teia das relagdes humanas que sdo produzidas, por meio da acio, as historias. Nelas
séo exteriorizadas um agente que revela a significacao real de uma vida humana (ARENDT
apud MAGALHAES, 2009, p.7) - de maneiras tais que a acdo possui, dessa forma, uma
relagdo intima com o mundo comum. Além disso, as agBes humanas sdo também as Unicas
atividades que constituem o dominio publico, uma vez que sdo elas que criam esse espago
entre 0s homens e as mulheres, sujeitos e sujeitas tais que se localizam de maneira
independente em qualquer tempo ou lugar (ARENDT apud MAGALHAES, 2009, p.7).

O espago publico ¢é assim, para Arendt, “o espago da aparéncia [Erscheinungsraum]|
no sentido mais amplo desta palavra, ou seja, 0 espaco onde eu apareco aos outros
€cOmo 0s outros aparecem a mim, onde os homens (...) fazem explicitamente seu
aparecimento” (HC, p. 177) (MAGALHAES, 2009, p.8-9).

Esse aparecer é reconhecido como da ordem da estética, conforme esclarece Dewey
(1980), na medida em que carrega a potencialidade de afetacdo do sujeito que aparece e
daqueles que testemunham o gesto. Sendo assim, interessa-nos, mais propriamente,
compreender o gesto estético do aparecer como fendmeno fundamental a prépria existéncia
humana, quadro este que constitui o aparecer dos corpos afetados pela microcefalia, no
espaco publico e no mundo comum de inlmeros sujeitos que 0s antecederam e 0S que 0S
precederdo. Para isso, torna-se fundamental compreender uma espécie de estética do
aparecer, nocao esta que buscaremos desenvolver a partir do trabalho do intelectual aleméo

Martin Seel.

2.2 Estética do Aparecer

Martin Seel se propOe a tentar compreender 0 aparecer como elemento substancial
para se pensar a estética, ao coloca-la em posicao de destaque no pensamento filosofico. Para
ele, segundo Jorge Cardoso Filho (2009), o aparecer ¢ interdependente de inimeros objetos
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e fendmenos, de tal sorte que um objeto estético® se diferencia em relacéo a outros com que
se relaciona ou se insere em processos de troca a partir do momento em que desponta e
preenche quem se porta diante dele. A emergéncia de tal relacionamento, deste encontro entre
objetos e percepcdes estéticas do mesmo, demanda, além de certo tempo, uma situacao que
permita a percepcao interdependente do objeto de seu percebedor. Trata-se, portanto, de uma
transicdo de objetos derivados de tradigdes distintas, que s6 é possivel pois o encontro
estético é definido como um encontro das singularidades desses objetos ou situacées, estas
altimas que, por sua vez, sdo localizadas em objetos de tradicdes também diversas
(CARDOSO FILHO, 2009, p.23).

O objeto é estético enquanto se encontra no processo de aparecer e a percepcao
estética € definida como a aten¢do dada a tal objeto. Cardoso Filho explica que “para Seel, 0
que favorece essa atencdo ao processo de aparecer é uma dimensdo cultural fundamental do
homem — “todas as culturas parecem possuir uma nog¢ao do drama de sua propria presenca”
(SEEL, 2005, 37)” (CARDOSO FILHO, 2009, p.23). O autor (2009, p.24) acrescenta que 0s
encontros estéticos, por sua vez, se caracterizam por apreenderem aspectos imagéticos,
sonoros ou tateis de um objeto de forma distinta do que é conceitualmente determinado. Tais
encontros ndo se limitam, por exemplo, a objetos da arte moderna, e podem verificar-se
também com objetos do cotidiano, de modo que quaisquer percepcdes e producgdes estéticas
que se fazem presentes s6 se fazem a partir da instituicdo de légicas do aparecer.

Destaca-se a importancia da interacdo em tais encontros, de maneira que os objetos
percebidos por meio da estética estdo sempre em estado transitério, de tal sorte que nada é
simplesmente determinado, mas aparece de formas distintas a partir das relacdes. Séo
consideradas a individualidade fenoménica daqueles objetos percebidos esteticamente e,
desta forma, a diversidade, os contrastes, as interferéncias - elementos estes que marcam o
aparecer, uma vez que tais marcas tendem a aparecer momentaneamente e a0 mesmo tempo.
Estas caracteristicas sdo percebidas esteticamente como um todo, de maneira que o
percebedor assimila e faz interagir estes aspectos sensiveis com seus proprios (CARDOSO
FILHO, 2009, p. 24).

E a indeterminacio do acontecimento que permite ao regime estético inaugurar um
“enderecamento aberto, visando qualquer um - nfio necessariamente todos,” (OSORIO, L.

C., 2014, p.167) para incluir-se no interior da experiéncia que ele proprio constitui, e, desta

8 0 autor se vale do termo “objeto estético” pois se baseia, principalmente, na arte. Para o presente trabalho, porém,
compreende-se 0 objeto também como uma situacdo estética, de mesmo modus operandi. A argumentacdo construida visa
compreender que essa situacao é produzida pela emergéncia publica da microcefalia.
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forma, reinventar-se junto ao mundo. E nesse sentido que, para Paulo Cesar Guimaraes
(2004,p.4), em Seel, a atitude estética se diferencia das outras atitudes na medida em que se
guia pelo interesse que é dado ao modos de acesso a conteudos, em determinados contextos
e de maneira alusiva e indireta da experiéncia, ao se tornarem perceptiveis para a nossa
propria experiéncia. Essa percepc¢éo estética, contudo, ndo é isolada dos outros &mbitos da
experiéncia devido a estas especificidades. I1sso se da uma vez que ndo se separa a vida
cotidiana dos acontecimentos de carater estético que ganham destaque em relacéo a outras
situac@es corrigueiras.

O curso da experiéncia nao representa um mero valer-se do que se sabe previamente,
e também ndo significa a adocao total e imediata do que é desconhecido. Segundo Guimaraes
(2004,p.5), “a experiéncia procura integrar o que ¢ estranho ao familiar (isto ¢, ao quadro de
referéncias que era familiar), mas alargando e enriquecendo aquilo que até entdo constituia
o limite de todo real possivel”.

A experiéncia estética é produzida na tens&o entre o individuo percebedor e um objeto
problematico experimentado em situagdo nio familiar. E esse momento, denominado por
Seel como “comunicacgdo presentificante”, que articula os sentidos atrelados a um contexto
situacional especifico e em que se encontram pressuposicdes compartilhadas. Nesses
momentos, é possivel verificar que ocorre a quebra, a atualizacdo ou a correcdo de pré-
compreensdes dadas, ou mesmo a introducao de pontos de vista divergentes (GUIMARAES,
2004.p. 5). Tais perspectivas a respeito do regime estético estabelecem os tragos definidores
dos fatos estéticos para além da propriedade interna dos objetos (como, por exemplo, a
suposta “esséncia da arte”, definicao esta que nunca poderia existir). O regime estético seria,
portanto, constituido por dimens@es relacionais entre o aparecer de objetos e 0s contextos
situacionais que os permitem serem experimentados esteticamente (GUIMARAES, 2004.
p8). A experiéncia estética €, portanto, distinta das experiéncias ordinarias na medida que as
confronta e as transforma (GUIMARAES, 2004 p. 12). Entretanto, tomar as experiéncias
estéticas como gestos supostamente mais valiosos que as experiéncias cotidianas é deixar de
compreender que o proprio cotidiano se faz mediante a mobilizacdo de experiéncias tanto

mecanicas quanto estéticas. E o que veremos a seguir.

2.3 Cotidianos em devir

42



A apresentada dicotomia entre as experiéncias ordinarias ou mecénicas e a
experiéncia estética pode levar a compreensdo de que a vida comum, ao cotidiano, se
reservam somente as primeiras. Lacerda (2017), recuperando Certeau (1994), chama a
atencdo para a habitual representacdo passiva do cotidiano. Tradicionalmente, a ele é
reservado o lugar de dominagao estratégica de um “forte” que impoe as formas de circulacao,
de consumo, de reproducao e de saberes de um “fraco”.

O que tende a passar despercebido, porém, sdo as alternativas quase invisiveis que o
“fraco” encontra para se movimentar no campo de um espaco regulado por praticas
panopticas do “forte”. Tais alternativas sdo construidas na dependéncia de um momento
propicio, em um ato de resisténcia, culminando na politizagdo do proprio cotidiano.Dito por
outras palavras, 0s modos como os sujeitos enfrentam as regulacdes de suas praticas ndo se
configuram como atos planejados, centralizados e verticalizados (2017, p.122), mas sim
como gestos que comportam um forte carater acontecimental, possibilitado por uma ocasiao.
E por meio de tais acontecimentos, que nunca se fecham - e, por isso, estdo em devir
(Deleuze, 2007), que o “fraco” pode encaminhar a sua propria vida e suporta-la, jogando e/ou
brincando com as imposicdes totalizantes que, a ele, sdo destinadas.

A vida cotidiana porém é comum para todos 0s seres humanos, e se a mesma se
apresenta como condicdo partilhada por todos e todas, faria sentido que o espacotempo
possibilitasse “uma vida bonita para toda humanidade”. Porém, apesar das atividades,
marcadas pela repeticdo - caracteristica priméaria do cotidiano -, alimentacdo, trabalho,
descanso, serem as mesmas para qualquer pessoa, as formas como se manifestam s&o
marcadas por um abismo de diferengas, pautadas pela injustica social. Dito por outras
palavras, a diferenca reside nas condi¢fes hierarquizadas de existéncia, e é justamente no
cotidiano que essa hierarquizacdo aparece (Lacerda, 2017, p.126). Nessa toada, Lacerda
(2017, p. 128) constata que é justamente por ser ambito acolhedor de assimetrias que o
cotidiano é menosprezado, apresentado como passivo pelas instancias dominantes: sua
observacao apresenta inegavel potencial revelador, e deixa transparecer de maneira nitida as
desigualdades sociais.

A repetigdo, que € apresentada como “auséncia de novidade”, e portanto descartada,
é, pelo contrario, o “motor da vida”. E ela a poténcia de transformagio continua, segundo a
autora: “Sem a vida cotidiana que se repete todos os dias ndo seriam possiveis as sutis
conquistas sociais, € as invengdes taticas de sobrevivéncia” (LACERDA, 2017, p. 129). Ou
seja, uma vez que o campo de dominagdo do “forte” se vale do lugar, estabelecendo

racionalidades e normatizacfes especificas para sua ocupacdo, o fraco se apropria da
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repeticdo do tempo para perceber e implantar suas alternativas que podem manipular aquilo
que lhe é imposto (LACERDA,2017 p.122).

Além da repeticdo, 0 senso-comum €, da mesma forma, minorizado. Tecido no
cotidiano, o senso comum se constitui de sentidos, culturas e saberes indissoluveis da
humanidade. Estes, contudo, nem sempre vdo em acordancia com aquilo que é colocado pela
cultura dominante, e, por isso, sdao também desqualificados. Porém, o proprio ato de
menosprezar aquilo que é englobado no cotidiano demonstra o seu consideravel papel de
ruptura. Se o cotidiano fosse, de fato, insignificante, ndo haveria a necessidade de o forte
demarcar, junto a ele, a sua suposta superioridade - e, por sua vez, a suposta inferioridade
daquele considerado fraco. O cotidiano traz mudangas muito discretas no quadro de
dominagdo imposto pelo “forte”, mas elas existem e sem elas as conquistas em larga escala
ndo seriam viabilizadas. A vida cotidiana, portanto, ndo é marcada pela passividade, mas pelo
contrério, pela acao constante. Lacerda (2017) explica que, para Certeau (1994), o cotidiano:

¢ um “espago praticado”, ou seja, um lugar que foi transfigurado através da
atividade incessante de praticantes, que o fizeram espago. Penso em cotidianos,
enquanto espacos que se fazem e se desfazem, sem se materializarem, ou se
dissolverem; sendo feitos, ndo existem enquanto lugar circunscrito; e, sendo
desfeitos, continuam a existir, como poténcia politica da expressao dos sujeitos. Os

infinitos espacos praticados que configuram os diferentes cotidianos, se atravessam
continuamente, livres dos lugares que os denominam (LACERDA, 2017, p.131).

As préticas cotidianas, assim, reserva-se um carater de indeterminacéo, de tal sorte
que ndo é possivel prescrever os percursos e as l6gicas em meio aos quais tais praticas
ocorrem. Da mesma forma opera-se o tempo, e, de maneira mais especifica, o imprevisto: é
essa indeterminacdo que garante 0 rompimento e o fracasso das praticas reguladoras que
tentam definir lugares e tempos inseridos na racionalidade dominante (LACERDA, 2017,
p.132).

Em vista disso, serdo apresentados alguns apontamentos encontrados ao entrar em
contato com a realidade do cotidiano nas redes sociais das mées de criangas com
microcefalia. Entende-se que o aparecer em uma rede social digital opera-se em
particularidades distintas da vida fora desses meios, mas é exatamente essa diferenga que nos
interessa. De modo mais especifico, 0 que buscamos considerar agora é: i) compreendendo
0 aparecimento como condi¢cdo fundamental para a existéncia; ii) tomando os contextos
digitais, na contemporaneidade, como ambitos fundamentais a apari¢do cotidiana,
publicamente configurada, dos sujeitos; e iii) postulando que este aparecer € de ordem

estética; verificaremos o quanto o cotidiano, atravessado pela microcefalia, tomada enquanto
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acontecimento instituidor de intensidades estéticas, e observado no &mbito de uma rede social
- 0 Instagram - permite que familias de criangcas com microcefalia construam formas de
suportar tal acontecimento e de, a0 mesmo tempo, torna-lo passivel de ser visto/de aparecer
no mundo comum. Compreendemos que a estética de tal aparecer revela, de algum modo,
um conjunto de alternativas de resisténcia/existéncia no espaco publico - ambito este
historicamente negado a essa diferenca, todavia atravessado de modo mais intenso por ela na
ocasi&o do surto de Zika em 2015. E de tal sorte que nos interessa examinar o gesto estético
do aparecer - 0 modo como a microcefalia é processada, suportada e enderegada ao comum,
com foco nos cotidianos dagueles a quem ele - o acontecimento - ocorreu (e, em devir,

continua ocorrendo).

2.4 Microcefalia ndo é o fim: a apresentacéo das categorias analiticas

Tentar compreender como 0s sujeitos afetados pela experiéncia com a microcefalia
empreendem acdes sensiveis e estéticas para lidar com tal acontecimento em seus proprios
cotidianos é gesto que, de algum modo, nos trouxe alguns desafios. Como ja argumentado na
introducdo desta monografia, a escolha do espaco do Instagram ndo se deu por acaso: tal rede
social, sobretudo em contextos brasileiros, tem se apresentado como forte ambito
interacional, revelador de um imbricamento inegavel com a dimensdo cotidiana da vida, a
partir da mobilizacdo de imagens paradas (fotos, imagens, figuras) ou em movimento (videos,
gifs, animacdes). Na introducdo citamos as outras légicas de funcionamento do Instagram: a
criacdo de perfis, os modos de interacdo, as ferramentas e os descritores, 0s termos e as
formas de busca, os modos de interacdo e de engajamento e 0 acionamento de linguagens
que, de algum modo, emergem na rede e reconfiguram modos de se relacionar a partir de
formas simbolicas atinentes ao amplo e peculiar escopo de recursos e repertorios emergentes
frente ao contexto contemporaneo altamente pautado pela presenca das midias sociais.

Além disso, cabe aqui relembrar um ponto, ja apresentado também na Introducéo:
esta pesquisa segue uma proposta cartogréafica, guiada pela prépria intui¢do da pesquisadora,
que se permitiu ser levada pelo contexto de sua pesquisa. De tal sorte, a nossa inser¢éo, no
espaco do Instagram, se deu, sobretudo, a partir de afetagcdes frente as historias de sujeitos e
de nucleos familiares marcados pela emergéncia de tal condigéo - de modo que nosso proprio
mergulho nos cotidianos em devir de tais contextos foi o responsavel por nos orientar,
deixando aparecer e emergir, no ambito deste trabalho, as diferencas que, nas préaticas do

cotidiano, revelam as particularidades, os desafios e as lutas diarias que a microcefalia acaba
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impondo aos sujeitos, sobretudo frente a um mundo ndo adaptado/aberto a sua existéncia
comum.

Como uma das fortes marcas interacionais do Instagram € a instituicdo da hashtag
como central mecanismo de exibicao, de localizacdo de interesses e de busca, mergulhamos,
em maio de 2019, em tal espaco, a fim de tentarmos verificar quais hashtags indicavam
publicacdes ligadas a microcefalia. Nesse interim, ao procurar pelo nome “#microcefalia”,
percebemos a existéncia de uma forte e intensa palavra, norteadora dos mecanismos de busca:
#microcefaliandoéofim. Perseguindo uma enquete por tal hasthag, foi possivel nutrir os
primeiros contatos com os perfis das familias das criangas com microcefalia - e, aqui, € valido
apontar que, até o fim do periodo em que realizamos essa pesquisa (novembro de 2019),
existiam cerca de 11.700 publicagfes marcadas por tal frase. Realizamos, entdo, um processo
de selecdo de familias, no ambito de tal busca (Ayla, Ester, Heitor, Murilo e Nanda) e, nesse
momento, para fins de organizacdo do préprio pensamento, tentamos perceber que, de um
modo geral, os nucleos familiares afetados pela microcefalia se esforcam por tornar tal
condicdo como algo comum, a partir do investimento na aparigéo de tais criangas naqueles
momentos que, de algum modo, se tornam cotidianos a quaisquer familias contemporaneas.
Nosso esforgo, nos proximos tépicos, sera, portanto, o de tentar transformar tais momentos
em categorias analiticas. Assim, destacamos o0s seguintes momentos: 1) o nascimento; 2) 0s
aniversarios e as datas comemorativas; 3) a propria rotina de criacdo das criancas; 4) a
confeccdo de memes das préprias criancas; 5) o0 uso da hashtag tbt (throwback thursday); 6)

as declaracdes na midia; e 7) as discussdes politicas que permeiam o cotidiano.

2.4.1 O nascimento

O primeiro momento da vida comum que destacamos aqui é o do nascimento. Em
meio a epidemia do Zika Virus que trouxe, como uma de suas principais consequéncias, a
microcefalia irrompendo como acontecimento na sociedade brasileira ao final de 2015,
observou-se que 0 governo, na figura do Ministério da Saude demonstrou pouca preocupacéo
com a realidade das familias que estavam sendo e seriam afetadas pela microcefalia (Freitas
e Mafra, 2018; Freitas, 2019). As orientagdes para as mulheres que desejavam engravidar no
periodo eram vagas, ainda que se compreenda que havia a necessidade de aguardar a
comprovagdo da relagdo entre o virus e a microcefalia. Mesmo assim, a decisédo de
engravidar, teoricamente e em um recorte muito especifico (ndo tocando em topicos como o

aborto), era atribuida unicamente a mulher e a familia - e, em meio a esta decisdo, o governo
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brasileiro deixava explicita a suposta responsabilidade perante as “consequéncias”, no caso,
a microcefalia, como sendo unicamente da mulher (e, em segundo plano bem distante, do
nucleo familiar). A analise das publica¢6es do Ministério evidenciou a dificuldade do mesmo
em separar a responsabilidade de lidar com as criangas com microcefalia da prevencéo ao
vetor do virus (FREITAS e MAFRA, 2018; FREITAS, 2019). Dito por outras palavras, o
Governo responsabiliza essas familias pela “decisdo” de engravidar, apresenta medidas
escassas para acolhimento daquelas que ja foram afetadas pela microcefalia e projeta nessas
familias e na populacdo como um todo (no sentido de potenciais familias a serem afetadas)
a responsabilidade de combater o Aedes aegypti, a fim de combater também, a microcefalia
(FREITAS E MAFRA, 2018; FREITAS, 2019).

Nesse contexto complexo, nos voltamos para as familias que se encontravam
invisibilizadas se comparadas as campanhas de prevencdo contra 0 mosquito, mas que se
configuravam como elementos de um contexto no qual se operava o proprio cerne do
acontecimento. Que afetacBes aparecem junto a tais familias, em meio ao turbilhdo de
informacOes pautadas pela midia, pelo governo, por medicos e familiares, ao descobrirem
que o filho nasceria com microcefalia? Nas palavras da mde de Nanda (Figura 1), Thalita
Turrdo, de Trés Rios-RJ, “Um misto de ansiedade, medo, pressa, vontade de ver minha filha,
de pegar ela no colo... Que o dia passe rapido, que chegue logo amanhd.. Enquanto isso
minha familia me acalma, me protege, me tranquiliza, meus amigos mandam mensagens de
amoR, me desejam uma boa hora e sei que todos vcs que acompanham também me desejam
omsm...”. A publicacdo se trata de uma foto do 4lbum de gravidez da familia, em que Thalita
aparece abracada por uma mulher, provavelmente madrinha de Nanda, ambas com 0 sorriso
no rosto. Em outra publicacdo de fotos do album, os pais aparecem trajados em kimonos de
luta, devido a profissdo dos dois, com os olhos voltados para uma pequena coroa cor de rosa.
A legenda reitera a ansiedade, também orientada de maneira positiva: “Papais que amam
muito a Princesa Nanda !!! Ansiosos por sua chegada !!! Minha bebé tem microcefalia, e

’

meu mundo ainda continua cor de rosa.’
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%‘ papai_da_nanda * Seguindo

‘3‘ papai_da_nanda * Seguindo

oQv

Curtido por thuanesouzacrus6 e outras pessoas
papai_da_nanda E o que temos pra hj???

v ANSIEDADE

Um misto de ansiedade, medo, pressa, vontade de
ver minha filha, de pegar ela no colo...

O Q v l Que o dia passe rapido, que chegue logo amanha..
Enquanto isso minha familia me acalma, me protege,
o Curtido por estrelinhaester e outras pessoas me tranquiliza, meus amigos mandam mensagens de
papai_da_nanda Papais que amam muito a Princesa amoR, me desejam uma boa hora, e sei que todos
Nanda !I! ves que acompanham também me desejam o msm,

Figura 1: Prints representando a publicacdo. Reproducéo do Instagram

A mae de Ester, Valéria de Araujo, de Recife PE, cerca de 5 meses ap6s 0 hascimento
da filha, relembra o processo de gravidez (Figura 2), no qual a nogdo de medo é novamente
acionada, além das incertezas. A legenda é construida em um sentido de superacao, de ciclo
completo, de que tudo valeu a pena. “Ai que saudades da minha barriga [...] ndo foi facil,
mas até aqui o Senhor nos ajudou e hoje sou grata pela vida de Ester [...] Era muitos medos
e incertezas do que poderia vim ap6s o parto, mas veio uma filha cheia de satde e muito
linda”.

e estrelinhaester * Seguindo

Curtido por jessica.oliveiraxa e outras pessoas
estrelinhaester Ai que saudades da minha barriga #*
como foi bom ficar gravida e esperar o anjo mais
lindo desse mundo que o senhor me enviou. ndo foi
facil, mas até aqui o senhor nos ajudou e hoje sou
grata pela vida de Ester. Foram os 8 meses mais
lindos da minha vida, e eu ja sabia que o senhor me
enviaria um ser especial. Era muitos medos e
incertezas do que poderia vim apds o parto, mas
veio uma filha cheia de satide e muito linda. #* te
amo Ester e vocé foi escolhida pra ser minha filha e
eu sua mée! #eutenhoumserespecial
#Euamoalguémcommicrocefalia #minhavida
n #meuamor #meutudo #teamo #babyamada
#microcefaliandoéofim #Microcefalia

Curtido por jessica. e outras

i Ai que sa dades da minha barriga & Ver todos os 5 comentarios
como foi bom ficar gravida e esperar o anjo mais

lindn Annnn mindna min n aanhar ma anving ndn fai 15 de marco de 2016 * Ver traducdo

Figura 2: Prints representando a publicacdo. Reprodugdo do Instagram

No Instagram de Heitor, de S&o Luis - MA, o nascimento aparece em um relato na
primeira pessoa, no qual a familia narra a histéria na perspectiva da propria crianga: “Dia do
meu nascimento, dia de felicidade, descobertas, enfim... Mistura de tudo [..] Na hora da

descoberta varias perguntas vinham. Por que com ele? Ele vai ser capaz disso? E o
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preconceito? Nao facil, ndo é, nem vai ser mais um frase resume tudo. Deus da filhos
especiais para pais especiais , e eu tenho certeza que meus pais sao! Nada mais importante
se juntos somos fortes. Mais uma coisa € certa, 0 amor se ndo for igual, é maior, é surreal,

é sem igual, é assim que deve ser”.

A primeira foto tirada com nds trés, nossa familia.

Dia do meu nascimento, dia de felicidade,
g babbyheittor * Seguindo : descobertas, enfim... Mistura de tudo. Dia que meus

Clinica Sdo Marcos ) pais me conhecerem. S6 que meus papais ja

estavam preparados, quando minha mamae fez a
ultrassom morfolégica no 5° més de gestag@o o
Dr.Ricardo que acompanhava minha mamae em
todas ultrassom descobriu que tinha um liquido no
meu cérebro que empedia que meu cérebro
desenvolvese, entdo o médico foi fazendo muitas
perguntas pra mamde e principal foi se ela teve
(zica). E mamae teve sim no 2° de gestagdo. Mais
para diagndstica que seria a microcefalia o
Dr.Ricardo e o Dr. Anténio Carlos (obstetra) falou que
s no parto, pq para os médicos eles imaginavam
que seria uma coisa muito mais grave, chegaram a
dizer pra minha mamae que eu poderia ir a 6bito
dentro da barriga da minha mamae ou assim que eu

. Na hora da dt berta vdrias perguntas
vinham. Por que com ele? Ele vai ser capaz disso ? E
o preconceito ? N&o foi fcil, nao €, nem vai ser
mais um frase resume tudo. Deus da filhos especiais
para pais especiais , e eu tenho certeza que meus

O Q 74 . pais s@os! Nada mais importante se juntos somos
fortes. Mais uma coisa € certa, 0 amor se nao for

@ Curtido por estrelinhaester e outras pessoas igual, é maior , é surreal, é sem igual, é assim que

babbyheittor Essa foto: Tem um significado imenso! deve ser. #microcefalianaoéofim #r onceito

A primeira foto tirada com nds trés, nossa familia. 09.03.2016

Rlatuwassanainnantaraisiadiatioldad

Figura 3: Print representando a publicagéo. Reproducdo do Instagram

A narrativa detalhada do periodo de gravidez também aparece na conta de Murilo,
Porto Velho - RO. O desespero com a noticia e 0 mesmo sentimento de conclusdo, de
“encerramento” com o nascer também permeiam o relato: “com 10 semanas apare¢o com
todos os sintomas da Zika choro intenso de 72 horas sem parar mais rezando mt e pedindo
adeus [...] Com 20 semanas recebo o resultado do exame de zika “ndo detectdvel” pulei de
felicidade e pensei agora vou curtir minha gestacéo [...] qd no final do exame me fala Maju
avisa o pediatra que o perimetro cefélico ta um pouco abaixo no normal ali mesmo meu
mundo desabou sai do Consultorio aos prantos desnorteada pensando meu Deus Pq isso?
[...] N caiu uma lagrima dos meus olhos pois qd vi aquele ser lindo chorando e td perfeitinho
pensei e meu filho, se Deus me deu e Pg eu posso!!! Meu filho é lindo fofo, carinhoso, é um
verdadeiro guerreiro! Vamos a luta que estou aqui para fazer vc ser a criangca mais feliz e

amada desse mundo meu baby boy ™.



Q muriloguerreiro_ * Seguindo

Qv

€ curtido por

muriloguerreiro_ 18/08/2016 dia mais que especial
pra minha vida e para vida dos meus familiares e

aminne auaridael Munas nancai am nacear nar acon

e outras p

€ curtido por

muriloguerreiro_ 18/08/2016 dia mais que especial
pra minha vida e para vida dos meus familiares e
amigos queridos! Nunca pensei em passar por esse
momento, foi o dia mais longo e sofrido e o mais
feliz que poderia passar! Nd facil vc passar um susto
no inicio da gravidez, ter uma hemorragia com 8
semanas quando me dei conta de tanto sangue que
estava perdendo pensei perdi meu BB fiz a ultra qd
meédico botou o0 som dos batimentos escutei sem
acreditar...com 10 semanas apare¢o com todos 0s
sintomas da Zika choro intenso de 72 horas sem
parar mais rezando mt e pedindo a Deus com 12
semanas fiz a 1 morfolégica médico me acalmou
dizendo Q estava td bem C meu BB e desencanei
pensei Am seja Oq Deus quiser mas no fundo achava
Q jamais poderia acontecer comigo... Com 20
semanas recebo o resultado do exame de zika "ndo
detectavel” pulei de felicidade e pensei agora vou
curtir minha gestagéo... E assim foi! Fiz td meu pre
Natal certinho tds ultra-som td que manda o figurino.
Com 36 semanas fago minha ultima ultra-som
médico realiza e diz Q té td bem pede P voltar 1 dia
antes de fazer a cesaria ja que estava marcado para
dia 18 |4 se foi eu no dia 17 qd no final do exame me
fala Maju avisa o pediatra que o perimetro cefélico td
um pouco abaixo no normal ali mesmo meu mundo

e outras p

um pouco abaixo no normal ali mesmo meu mundo
desabou sai do Consultorio aos prantos desnorteada
pensando meu deus Pq isso? Dia 18 chegou e minha
cabega a mil recebendo tds mensagens de apoio e
de pensamentos positivos. Entrei no centro cirdrgico
as 19:00 Nd de conseguirem pegar minha veia, Nd da
anestesia pegar foram 40 minut mais sofridos de td
minha vida tentando me anestesiar! As 20:10 nasce
meu mais grande amor % pediatra olhou e disse
maée o Pc normal e 33cm e ele nasceu 31, 5 ele tem
microcefalia mas nés vamos cuidar dele com todo
amor ndo se preocupe! N caiu uma lagrima dos meus
olhos pois qd vi aquele ser lindo chorando e td
perfeitinho pensei e meu filho e se deus me deu e Pq
eu posso!!! Meu filho é lindo fofo, carinhoso, € um
verdadeiro guerreiro! Vamos a luta que estou aqui
para fazer vc ser a crianga mais feliz e amada desse
mundo meu baby boy #muriloguerreiro #meuamor
#meusfilhosminhavida #meuanjolindo
#microcefaliandoéofim

~ —~ — ~ -~

Figura 4: Prints representando a publicacdo. Reprodugéo do Instagram

Essas publicacdes deixam transparecer o paradoxo do devir do acontecimento. Para
Deleuze (2007), o acontecimento ndo produz um sentido racional e linear conforme as
compreensdes impostas pela modernidade. Pelo contréario, apresenta multiplos sentidos, que
apontam para direcOes diferentes a0 mesmo tempo:

0 paradoxo deste puro devir, com sua a sua capacidade de furtar-se ao presente, €
a identidade infinita: identidade infinita dos dois sentidos a0 mesmo tempo, do
futuro e do passado, da véspera e do amanhd, do mais e do menos [..] E a linguagem

que fixa os limites [...], mas é ela também que ultrapassa os limites e os restitui a
equivaléncia infinita de um devir ilimitado ( DELEUZE, 2007, p.2).

Essa relacdo paradoxal se faz presente na relacdo aparentemente contraditoria de
medo ¢ vontade de ver a filha, de incertezas e de “saber que o senhor enviaria um ser
especial”, por exemplo. E o ndo saber o que vira, temendo-0, e, simultaneamente, ter a certeza
de que o que vem é bom e amado. Em ordem de processar esse paradoxo que domina o sujeito
gue vivencia o acontecimento, nota-se, desde o nascimento, as tentativas do que Quéré (2005)
apresenta como “retirada do carater acontecimental do acontecimento”. A fim de supera-lo,
sdo acionadas as no¢des de que “o mundo continua rosa”, ou que a crianca e a familia sdo
“guerreiras, especiais”, etc. Dessa forma, enquanto o governo tenta suprimir o carater estético

do acontecimento, as familias parecem se valer dessa mesma afetagdo para suporta-lo.

2.4.2 Os aniversarios e as datas comemorativas

Para discutir a microcefalia no cotidiano é necessario também apresentar 0s

momentos de rompimento dessa temporalidade, marcada pela repeti¢do. Trata-se, portanto,
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de tentar identificar como operam outros acontecimentos inseridos no prdprio acontecimento
que é a microcefalia: os aniversarios, os dias dos pais, 0 Natal, entre outros. Nestes
momentos, a rotina é interrompida e tenta-se absorver as incertezas que o paradoxo

acontecimental carrega consigo.

Curtido por rejane.rejane.12979431 e outras pessoas
princesaaylal12 Foi s6 um bolinho, queria ter
presentes muitos amigos, mas ndo deu e pra ndo
passar em branco, nos dedicamos e fizemos o
G princesaayla12 - Seguindo : mﬂelhfr pra Princesa mais'linda 8. C[\uva de
béng&os cairam nessa noite, como néo escolher esse
tema ?! quando Deus nos presenteou com muito
amor a flor mais linda do seu jardim ...
Tudo comegou um pouquinho bagungado & de cara
faltou energia & confesso que tive vontade de
@ chorar, sair para buscar o bolo e quando chego me
deparo com esse lindo cendrio que minha cunhada
montou & ( sim ela é fera %) me alegrei apesar de
estarmos no escuro ainda & a festinha iniciou e ...
me alegro mais uma vez, quando vejo amigos
chegando mesmo no escuro ( ficou dificil identificar
as pessoas, mas pela a voz deu certo rs @) quando
de repente a luz chegou §%&%&% quanta felicidade
meu Deus, obrigada ', ah comegou a chover
=~ y mas ... aquela chuva era Deus derramando béngéos
na nossa festinha | | e deu tudo certo daquele
o Q V .o l jeitinho que Deus sempre planeja em nossas vidas.
Agradego a todos pela presenga e me alegro cada
Curtido por rejane.rejane.12979431 e outras pessoas vez mais, quando sei que somos abengoados por ter
princesaaylal12 Foi s6 um bolinho, queria ter amigos e familiares como parte ns.
presentes muitos amigos, mas nao deu e pra nao 1450 jsnain Vertraduck

Figura 5: Prints representando a publica¢do. Reprodugdo do Instagram

A festa de aniversario se revela como esse outro acontecimento, inserida no proprio
acontecimento da microcefalia que segue em devir. Ela possui temporalidade propria que néo
é linear, é o caos da falta de luz durante a festa e o jubilo da presenca dos amigos. E o
converter os transtornos causados pela chuva em “chuva de bén¢aos” que Deus derrama sobre

a familia de Ayla (Picos-PI). A mesma chuva que cai também sobre a familia de Nanda:

papai_da_nanda 1 ANINHO DA NOSSA NANDA
Obrigado

A palavra de hj é essa OBRIGADO...

... OBRIGADO DEUS por ter nos mandado esse anjo,
Obrigado as nossas familias por todo apoio,
Obrigado aos amigos queridos por estar sempre por
perto,

Obrigado aos médicos e terapeutas por nés
ajudarem em cada conquista,

Obrigado a todos os titios e titias que nos seguem
nas redes sociais e a cada postagem nos enchem de
béngdos e mensagens de carinho.

Foi uma noite linda realmente uma "Chuva de
Béncgéaos", estdvamos rodeados de pessoas
queridas...

OBRIGADO OBRIGADO MUITO OBRIGADO

@ ‘@

%‘ papai_da_nanda * Seguindo

- - . #umaninho #nandafezum #aniversario #umano

O Q V . #parabéns #festinha #chuvadebengaos #tudolindo
#noiteperfeita #familia #amigos #criangas

@ curtido por linhaester e outras p #niverdananda #niver #obrigado #obrigadodeus

#soqueroagradecer #nanda #microcefalianaoéofim

#micronanda #princesananda #deusnocontrole

papai_da_nanda 1 ANINHO DA NOSSA NANDA
Obrigado
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Figura 6: Prints representando a publicacdo. Reproducdo do Instagram

E 0 momento em que o tempo presente se estica, em que se permite olhar para si e
para a propria jornada, até entdo construida e agradecer, a Deus, aos terapeutas, aos titios e
titias, & familia e aos amigos. E o estar rodeado de pessoas queridas na temporalidade propria
do acontecimento. Da mesma forma operam outras datas comemorativas, como o Dia das

Maes e dos Pais.

'i" papai_da_nanda * Seguindo

@v | R ©QvVv |

@ Curtido por estrelinh e outras © curtido por finh e outras p
papai_da_nanda O angulo da filmagem néo foi MT papai_da_nanda Um pouco mais da festinha de
bom! . ontem!

Mas foi tudo muito lindo ontem na apresentagao da E ainda sem palavras para descrever o que eu senti
Nandinha para o papai! naquele momento.

Eu fiquei muito feliz com a apresentagdo, foi a S6 sei que eu sorria por fora e chorava por dentro de
primeira da Nandinha para mim, nunca tinha vivido tanta alegria em ver a Nanda ali com o sorriso no
isso de ter alguém se apresentando diretamente pra rosto e mostrando que estava amando aquele

mim, com a intengdo de me tirar um sorrisdo e até momento, assim como eu!

umas lagrimas &. Eu te amo tanto filha!ll .

Q muriloguerreiro_ * Seguindo : o Q V "

Curtido por nanyramalhaesravanello e outras
pessoas

muriloguerreiro_ Ser mae desse anjo especial foi o
maior presente que Deus poderia me da... logo no
inicio foram muitos medos, preocupagédo mas
aprendi a n sofrer por antecedéncia e viver um dia
por vez, vencendo cada obstaculo que aparece @ o
medo e as preocupagdes ainda andam comigo mas
8 aprendi a deixar esse sentimento sempre em.paz!
Todos os dias agradego a Deus pela vida do Murilo...
| nessa jornada dita especial conhegi méezinhas

3 maravilhosas com aquela sess&o que elas sempre
existiram na minha vida e qd penso que se n fosse a
vinda dos nossos filhos jamais iria conhecer e ver um
mundo que realmente vale a pena ser vivido... a
preocupagdo sempre vai existir com nossos filhos
mas a preocupagado de como nés maes estamos s6
quem é mae especial tem isso uma com a outra!
Somos fortes... mas somos fracas tb pq nd € um mar
de rosas, quando caimos uma levanta a outra,
escutamos e aconselhamos esse momento de
queda...enxugamos as lagrimas, levantamos e
soltamos o sorriso novamente! Feliz dia das maes a
todas as mamaes especiais

Figura 7: Prints representando a publicacdo. Reprodugéo do Instagram

A apresentacdo de Nanda na escola, por exemplo, como acontecimento, detona forcas
emocionais no pai, que € homenageado. Ele se vé& sem palavras pois 0 acontecimento nunca
é totalmente apreendido em termos de causalidade, ele ndo se explica. Pelo contrario, é da

ordem do devir, em constante movimento, insuperavel e incorporeo.
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Inseparavelmente o sentido é o exprimivel ou 0 expresso da proposigao e o atributo
do estado de coisas. Ele volta uma face para as coisas, uma face para as
proposicBes. Mas ndo se confunde nem com a proposi¢do que o exprime nem com
0 estado de coisas ou a qualidade que a proposicdo designa. E, exatamente, a
fronteira entre as proposic@es e as coisas [...]. com a condi¢do de ndo confundir o
acontecimento com sua efetuacdo espaco-temporal em um estado de coisas. Nao
perguntaremos pois, qual é o sentido de um acontecimento: o acontecimento é o
préprio sentido. (DELEUZE, 2007, p.23).

A mesma condicédo de temporalidade aparece no texto publicado na conta de Murilo.
Nele, Maju Assuncdo compartilha seu relato de maternidade. Quando dizemos da
temporalidade prépria do acontecimento, nos referimos ao que Deleuze (2007), a partir dos
estdicos, apresenta como Aion. Em contraposicéo ao Cronos, tempo do cotidiano, que segue,
dia apds dia, a cada minuto, ordenando o passado no presente em dire¢do ao futuro, o Aion é
a abertura no tempo instaurada no/pelo acontecimento. E o tempo eterno da “jornada dita
especial”, nas palavras de Maju. E o Dia das Mées que se estende por todo o cursar da vida
daquela familia, em que essa mae pode processar suas forcas e fraquezas, bem como as forgas
e fraquezas de tantas outras maes.

O acontecimento, como algo de carater estético, conforme discutimos no primeiro
capitulo, se manifesta alterando as possibilidades até entdo calculadas. A experiéncia
acontece na transacao que o sujeito afetado pelo acontecimento sofre: aquilo que ele se torna.
E isso que a experiéncia faz, uma vez que constréi, por meio da afetacdo, outras
possibilidades de identidade e de acdo no espaco publico. Tal caracteristica do acontecimento
é particularmente forte no que compete a construcao da identidade de méaes das criangas com
microcefalia. Pode-se questionar os limites de auto-identificagdo e imposicdo dessa
perspectiva. Durante o projeto Politicas da Diferenca e Estéticas da Diferenca: Leituras Sobre
Acontecimentos Publicos Contemporaneos, Sarmento e Rocha (2019) observaram, por
exemplo a ndo tematizacdo da experiéncia da mulher no contexto da emergéncia da
microcefalia, além da manutencdo, por parte da midia tradicional e do Facebook da UMA,
de ideais maternalistas e de domesticidade.
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@ muriloguerreiro_ * Seguindo

@ Curtido por estrelinhaester e outras pessoas

muriloguerreiro_ Opa e se passaram 10 anos!!! Nosso
corpo muda, nossas diversdes mudam.. Mas o
principal dessa mudanga é a pessoa que vc se torna
%% olho pra tras e penso como eu era feliz, sem
problemas, sem preocupagéo apenas diverséo e la ja
reclamavamos das coisas ne??? Sabe pq?? Pqeun
era realizada...Mas vivi intensamente e n me
arrependo de nada! Hj sim sou realizada... tenho
meus filhos, tenho os problemas, tenho as
preocupacalrs do presente e do futuro, a vida é essa
cheia de ciclos e nela precisamos absorver coisas
boas e as coisas ruins té-la como aprendizagens! Hj
sou mae, mulher, forte, determinada, vencedora e
realizada! Quem diria que aquela Maju q s6 queria
saber de festa e carnavais ia ser oq sou hj il até eu
me surpreendo comigo mesmo, Murilo veio para me
ensinar, para me mostrar um mundo que jamais
pensava que ia estar nele, para conhecer pessoas
maravilhosas e com isso apenas agradego a deus! E
espero estar aqui daqui 10 anos para fazer outros
relatos #* #mamaerealizada #maede2
muriloguerreiro_ Opa e se passaram 10 anos!!! Nosso #muriloguerreiro #mariamodelo

corpo muda, nossas diversdes mudam.. Mas o #microcefalianaoéofim

@ Curtido por estrelinhaester e outras pessoas

Figura 8: Prints representando a publica¢do. Reprodugdo do Instagram

Maju constréi sua narrativa de vida em um processo de comparacdo entre sua
identidade antes e depois da maternidade, destacando o momento do segundo filho. E o fluir
de uma experiéncia estética, que, no dominio de um acontecimento, altera as percepcdes de
si e, quando completa, permite olhar para o que ocorreu (e que na realidade, ainda ocorre

pois continua em devir) e sentir que as coisas aconteceram como deveriam ter acontecido.

2.4.3 A propria rotina de criacdo das criancas

Enquanto o Aion instaura a propria temporalidade do acontecimento, € no Cronos que
a vida € construida e suportada. E na pratica cotidiana que tenta-se superar o acontecimento.
E o presente profundo, construido no aprendizado pelo passado e orientado para um futuro.
E por isso, que, além de observar as linhas do Aion que atravessam o mundo comum da
microcefalia, nos interessa olhar também para a rotina, para os rituais e habitos dessas
familias, que, por meio da repeti¢do, permitem que a vida siga seu trajeto.

Nesse aspecto, destacamos aqui alguns momentos que aparecem compartilhados nos
perfis das criangas no instagram analisados. Retomando a discusséo de Lacerda (2017), nessa
categoria, ao olhar especialmente para o passar do Cronos, observamos como a diferenca

consegue aparecer no cotidiano.
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Curtido por f_sales77 e outras pessoas @ Q V .

prlqcesagylalz S6 quem acordou plena e confiante Curtido por maternidade_emdosedupla e outras

"vai Brasil " @@ pessoas

#mrcrocefal,ap:cospl #mlcrgcefallanaowﬁm estrelinhaester Hoje a estrelinha Ester conheceu a

#microcefaliadoamor #brasilhexa llha do retiro @ - Pelo Sport tudooo & #sportclub
babbyheittor * Seguindo

Anjo da Guarda Sdo Luiz - MA

Na casa do senhor louvando A

€ curtido por linh e outras p

papai_da_nanda Tem neném com preguica aki. O Q V I
Foi s6 escutar as palavras "bom dia" olha a carinha q 0 Curtido por linh e outras

elafez... g

babbyheittor Eu na igreja louvando ao senhor ',

...16 desconfiado que ela queria dormir mais um 5 3
Igreja Batista 4,

pouquinho!!! RS

Figura 9: Prints representando a publicacdo. Reproducgéo do Instagram

A igreja, a torcida no futebol ou ainda um acordar indesejado em um dia qualquer
demonstram o esforco das familias por tentarem instaurar um mundo comum na vida de suas
criangas em seus contextos. Porém, o cotidiano da crianga com microcefalia possui

especificidades e estas inevitavelmente aparecem no universo compartilhado do Instagram:
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@ Q V l Curtido por icynh e outras p
princesaayla12 Hoje a terapia foi fazer massinha &%
Curtido por pizzariadabaffetto e outras pessoas porém minha titia @lucianaterapeuta deixou eu

bagungar um pouquinho & &3
(@apaasoficial
#microcefaliapicospi #microcefaliandoéofim

estrelinhaester Hoje Estrelinha foi ajudar tia
@kamilladecarli dar aula!! &%

babbyheittor * Seguindo
Le Petit- Nicleo De Desenvolvimento e Reab...

=T

€% Curtido por estrelinhaester e outras pessoas

babbyheittor Terapia integragdo sensorial.

Uma i@ antes de comegar a terapia &

Trenzinho da terapia giy, tive que registrar esse
momento com meu amiguinho Benjamin e com a tia
Ju, a nossa terapeuta e a melhor @

#microcefalia #trenzinho

Figura 10: Prints representando a publicacdo. Reprodugdo do Instagram

Uma vez que o0 acontecimento se mantém em devir na vida dessas pessoas, o cotidiano
e a rotina serdo atravessados por seus vestigios. E sdo esses vestigios do cotidiano que
permitem que a microcefalia apareca em sua diferenca. As conquistas e os desafios de
familias que convivem com a microcefalia sdo, a0 mesmo tempo, 0s mesmos (alimentacao,
escola, primeiros passos, primeiras palavras) e os desafios completamente diferentes das
familias que ndo compartilham da mesma condi¢cdo. Como essas criangas se alimentam? A



Gastrostomia (GTT)?®, por exemplo, aparece quase como que um fantasma, assombrando, nas
incertezas, os familiares e os amigos. E quando esta acaba por ser realmente necesséria, tém-

se 0 mesmo movimento, ainda que mais sofrido que outros tratamentos: superacdo e

tentativas de normalizacéo.

Figura 11: Prints representando a publicacdo. Reprodugéo do Instagram

Evidencia-se, portanto, duas questdes principais em relacdo a microcefalia como
acontecimento no/do cotidiano. A primeira delas é a possibilidade de aparéncia da diferenca
nesse mundo comum, diferenca esta que, a0 mesmo tempo em carrega um traco familiar a
todas as pessoas, carece também de especificidades decorrentes do acontecimento. A segunda

é, novamente, a tentativa de retirada do carater acontecimental do préprio acontecimento, a

muriloguerreiro_ E hoje iniciamos uma nova etapa na
vida desse neném... a tal famosa GTT, ha 1 ano
estudando e lutando para evitar... Mas para a mamée
aqui ja n era surpresa e nem choque minha cabega e
meu @ sabia que mais cedo ou mais tarde isso iria
acontecer! E estamos aqui... passando pelo pds que
n esta sendo nd facil escutar seu choro o dia todo de
dor, a angustia e a impoténcia toma conta de mim!
Momento choro, momento surto, momento fico
serena e em paz e assim vou vencendo a cada
minuto e a cada hora do dia! Sei q daqui a pouco
iremos estar bem felizes e gordinho!!! A equipe que
atendeu o Murilo foram simplesmente maravilhosos,
esperou a hr certa, me acalmou e me deixou em total
seguranga com o procedimento! Fiquei tao
atordoada que esqueci de registrar o momento mas
ja avisei q voltarei para uma foto com todos # pq
sou dessas tiro foto com tds q vejo luz e carinho com
meu neném! Obrigada amigos pelas oragdes, pelos
minutos de dedicagdo durante a cirurgia, ves s@o
mais que ESPECIAIS para a mamae aqui! Daqui uns
dias posto foto desse nenem lindo com aquele
sorriso e com gordurinhas a mais @

fim de que a vida se torne suportavel. Segundo Quéré(2005)

tentamos explica-lo [o acontecimento] pela trama causal que o provocou, dar-lhe
um sentido em fungdo de um contexto prévio que o torne compreensivel, socializar
a surpresa que ele constitui atribuindo-lhe “valores de normalidade” [...] Desse
ponto de vista, 0 acontecimento é apreendido como um fim, como o ponto de
chegada de um encadeamento serial (QUERE, 2005, p. 66).

Esse processo aparece, por exemplo, ao dizer que “para a mamée aqui ja n era
surpresa e nem choque minha cabeca e meu (coracéo) sabia que mais cedo ou mais tarde
isso iria acontecer!”, a0 mesmo tempo em que se confessa o choro e o surto, e ainda a
serenidade e a paz. “Vencer a cada minuto” é tentar restabelecer o reinado de Cronos, este

que sufocado pelo Aion mistura na mesma superficie passado, presente e futuro. Participar

9 Processo cirargico de fixagdo da sonda alimentar.
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de ritos tdo comuns (a igreja, o futebol e o descanso) é, por tudo isso, um potente gesto de
retomada dessa temporalidade engolida e que é necessaria para o caminhar da vida.

2.4.4 A confeccdo de memes das proprias criancas

Ainda na discussdo de inser¢do da microcefalia em um mundo comum, realizamos
um pequeno recorte, para um topico que surgiu de maneira inesperada durante a pesquisa (eis
uma das grandes riquezas de se deixar levar pelo objeto, permitindo-o aparecer de forma
natural e intuitiva). Observa-se que em alguns perfis, os pais produzem imagens humoristicas
com as proprias criangas, imagens que poderiam ser englobadas na categoria de memes?°. As
publicacBes apresentam dialogos, geralmente inusitados, entre um suposto subconsciente da
crianca e sua relacdo com familiares e/ou amigos, ou ainda, situacdes cémicas vivenciadas

pelos préprios pais.

0 babbyheittor « Seguindo

‘!‘:‘ papai_da_nanda * Seguindo
TR
{

g princesaayla12 - Seguindo

® Quando me perguntam pra
onde vai todo o meu dinheiro

Falou que)

e Curtido por i e outras Curtido por liliane_aparecidabarros e outras pessoas

babbyheittor Hahaha mais essa mina & muita gata ¢ Papal_da_nanda Eu néo posso sair de CS e deixar ela
Maria Fernanda minha gatinha! dormindo.... 1

Figura 12: Prints representando as publica¢fes. Reproducdo do Instagram

Ora, 0 que melhor representaria 0 comum no contexto desta década sendo a propria
cultura digital? E claro que ha toda uma discusséo especifica dessa cultura, bem como suas
implicacOes e contradi¢fes. Porém o recorte que optamos a realizar para esse trabalho é o de
compreender que todo acontecimento se insere em um contexto. Ele representa uma abertura

no Cronos mas € no tempo/espaco especifico dele que se manifesta, e portanto ndo se descola.

100 termo meme, originalmente proposto por Richards Dawkins em 1976, se referia a tudo que possuia capacidade de
repeticdo. Porém, no contexto contemporaneo do ciberespaco, segundo Souza (2013, p. 127), os usuarios se valem do termo
para definir “tudo que se propaga, ou mesmo se espalha aleatoriamente na Grande Rede — em especial — fragmentos com
algum conteudo humoristico”.
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Produzir e compartilhar esses memes €, portanto, um outro gesto estético da microcefalia no
mundo comum: que ao aparecer como um acontecimento, tal diferenca provoca o

estabelecimento de estratégias para se permanecer nesse mundo por meio da memetizacéo.

2.4.5 O uso da hashtag tbt (throwback thursday)

Outro aspecto da microcefalia como acontecimento no mundo comum € o uso da #tbt
(throwback thursday) nas redes sociais, em que o0 usuario é convidado a postar uma foto
antiga na quinta feira, foto esta que pode ou n&o ter sido publicada anteriormente. A hashtag
possui, atualmente, cerca de 500 milhdes de publicagdes apenas no Instagram, mas ela néo
surge e nem é exclusiva do mesmo. Para o presente trabalho, a #tbt elucida ainda mais o devir
do acontecimento, que ndo se encerra e continua aparecendo no cotidiano das familias,
recuperando as forgas emocionais que aquele momento traz consigo e contribuindo para a

atualizacdo e a ressignificacdo da identidade no campo da experiéncia.

Qv n
O Q V l Curtido por vandinha_duarte e outras pessoas

papai_da_nanda Aquele #tbt da saudade. O Q V

Curtido por maria.alaide.583 e outras pessoas
0 dia mais importante, o dia em que conheci 0 amor

muriloguerreiro_ #tbt &% % &% verdbasliol Curtido por alinearaujo1877 e outras pessoas

princesaaylal2 O #tbt lindo hoje o" " o
Figura 13: Prints representando as publica¢6es. Reproducéo do Instagram

O nascimento € um dos momentos mais recuperados na hashtag e é curioso observar
como ele aparece ressignificado apds o completar da experiéncia: as confusdes, os medos e
as insegurancgas ndo se manifestam. Ficam o amor, o afeto e a saudade, mergulhados nesse
acontecimento que se mantém acontecendo, porém em um outro lugar: ele é parcialmente
absorvido, permeado por tentativas de conceder, a ele, sentido.

Uma publicacdo em especifico nos chama atencdo para os paradoxos do devir do

acontecimento, para o ndo-tempo do Aion:



el

€© curtido por e outras

papai_da_nanda TBT desse dia maravilhoso, quando
conhecemos a Claudinha!
Ela é mais um ponto de inspiragd@o que temos, a

O Q V l Claudinha veio nos conhecer em um bingo

beneficente da Nanda ano passado, ela tem 44 anos
@) curtido por estrelinhaester e outras pessoas e é a prova viva de q microcefalia ndo é o fim! ,

Figura 14: Prints representando a publicacéo. Reproducdo do Instagram

O encontro de Nanda e Claudinha carrega em si 0 préprio acontecimento, que é
recuperado na hashtag e que se coloca como “um ponto de inspiragdo”. Atualmente, sabe-se
gue a expectativa de vida de uma criangca com microcefalia depende de diversos fatores,
porém a construcdo social de que ela gira em torno de uma década aparece como incerteza e
é motivo de grande angustia por parte dos pais, revelada em muitas publicacdes. E o futuro
do Cronos gue estaria s6 adiante e que supostamente deveria ser projetado e organizado nesse
presente, mas que é atravessado e se espalha junto do agora pelo Aion. Claudinha, uma
mulher adulta de 44 anos com microcefalia, €, nesse emaranhado de sentidos maltiplos, quase
um respiro, um lugar para se olhar e retornar para a vida cotidiana, para as préaticas e ritos
que podem acontecer aqui e agora. E trabalhar na fisioterapia para que a crianca consiga
andar, é se manter vigilante com a alimentacéo, é o medo das convulsdes, e a inevitabilidade
de uma cadeira de rodas, € um remédio novo, um tratamento novo, gestos arduos e potentes
que trazem de volta a temporalidade caética do Aion. Eis que Claudinha aparece de novo,

ressignificada, presente no #tbt, e assim o devir se mantém.

2.4.6 As declarac6es na midia

As familias das criangas cujos perfis compdem esse trabalho foram convidadas a
participar de reportagens ao longo do processo de aparecimento da microcefalia na sociedade

brasileira. Esses conteudos foram compartilhados no Instagram e esse material, por si so,
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comporta um trabalho especifico. Contudo, nos atemos neste momento a duas entrevistas, a

de Solange, mée de Ayla para a TV Picos!! e a de Maju, para a Sic TV,

Qv )

Curtido por 26 e outras p
princesaayla12 TV PICOS TEMA: 2 ANOS DO SURTO
DO ZIKA VIRUS

Que os direitos dos nossos anjos sejam sempre
preservados @

Ver tradugho

Figura 15: Prints representando a publicacio. Reproducdo do Instagram

No caso da conta de Ayla, é postado o video na integra, em publicacfes separadas, e
h& um breve relato por parte de sua mée sobre o nascimento, recuperando a narrativa que é
(re)compartilhada em varios momentos no feed, concluindo que, desde entdo, “tém sido uma
luta”. A matéria segue entrevistando uma doutora da Associacdo Piauiense de Atencéo e
Assisténcia em Saude (APAAS), mostrando que tipo de assisténcia € fornecida por tal
instituicdo. Por fim, Solange conclui dizendo da importancia que vé no tratamento para o
futuro de sua filha e indica que tem feito e pretende continuar fazendo as préaticas previstas
para serem feitas em casa, dadas as evidentes melhoras que as mesmas tém trazido para a
qualidade de vida de Ayla. A matéria é intercalada entre imagens da entrevista, com Ayla
no colo, da médica pesquisadora da Associacao e das criangas durante as terapias realizadas
ali.

O que chama atenc¢do, nesse caso, para além da propria apari¢ao das criangas em uma
perspectiva distinta das observadas, por exemplo, na das campanhas governamentais, € a
legenda do video na rede social: “Que 0s direitos dos Nnossos anjos sejam sempre
preservados”. Tém-se aqui um indicativo da colocacdo das criangas com microcefalia como
um publico que demanda direitos e que se manifesta como tal. Essa discussao é o cerne do
préximo capitulo em que nos dedicamos a abordar as articulacdes das associa¢des de mées

de criancas com microcefalia e a formacéo de publicos no acontecimento.

picos - PI
12 porto Velho - RO
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No caso de Murilo, por outro lado, em entrevista a Sic TV, Maju também retoma o
nascimento, mas de maneira distinta da vista no #tbt, abordando as dificuldades, as questdes,
as tristezas e os questionamentos, além de abordar também o afeto e a perfei¢éo da crianca.
Na entrevista, pontua inclusive que “ainda ndo sabe se aceitou”, pois ainda se pergunta o
porqué e que, as vezes, desaba ao ver outras criangas. Em suas palavras: “[...] meu lema é:
meu filho vai andar? N&o sei! Eu como fisioterapeuta eu acredito que meu filho vai andar,
mas como mée eu tenho medo, eu tenho a incerteza, o futuro me da medo. Eu sinto medo que
eu ndo sei 0 que vai ser ndo sei como vai ser na escola, ndo sei se vao aceitar, nao sei se vao
ter paciéncia. E muito dificil porque as escolas, 0 mundo n&o ta preparado pra essa nova
geracao de criancas com microcefalia. Eu criei o instagram do Murilo pelo fato que eu
conheci outras mées através do Instagram e elas me deram muita forca me ajudaram muito
e muitas méaes vinham conversar comigo sobre o Murilo, tirando duvidas relatando o que
um faz o que outro ndo faz, as dificuldades e aquilo me fortaleceu e eu passei a fortalecer
outras mdes também... Ah o Murilo significa tudo pra mim, eu ndo tenho palavras pra
descrever esse amor que eu sinto por ele. Foi a melhor coisa que aconteceu na minha vida,
foi o Murilo”.

Q muriloguerreiro_ + Seguindo : Curtido por gabrielquerandar e outras pessoas
muriloguerreiro_ Dentre os compartilhamentos e
mensagens que a reportagem da Sic TV obteve. Essa
me chamou atengao: "Lindo, quando deixamos nosso
medo de lado, angustias, insegurangas e vivemos um
dia apds o outro tudo caminha da melhor forma, ndo
comparar com outras criangas, deixar ele ser unico
isso traz felicidades, pois ele age sozinho, e aquilo
que imaginavamos que seria impensavel ai que vocé

¢ | percebe que ele é capaz. Muitas felicidades nesse

‘ momento ndo se angustie pelo futuro, ele sera capaz,
O Q v 0 l ndo tenha medo do "serd", Vivia a cada momento, e

Curtido por i dar e outras p mesmo que dificil é cansativo ele so trard alegrias.".
muriloguerreiro_ Dentre os compartilhamentos e E assim pretendo levar a vida, sem medos e vivendo
mensagens que a reportagem da Sic TV obteve. Essa um dia de cada vez! Minha gratiddo a todos que

me chamou atengéao: "Lindo, quando deixamos nosso
medo de lado, angustias, insegurangas e vivemos um
dia ap6s o outro tudo caminha da melhor forma, nao

acompanham a nossa histéria! ® #muriloguerreiro
#microcefalianaoeofim #microcefalia

comparar com outras criangas, deixar ele ser tnico #microcefalianaoéofim
isso traz felicidades, pois ele age sozinho, e aquilo #microcefaliaetodoamordomundo
que imagindvamos que seria impensavel ai que vocé #microcefaliacomamor #entrevista

parcebs que'ele.s Capaz Murtas felicldades hesse #reportagemespecial #sictv #viverbem #amordemae

momento ndo se angustie pelo futuro, ele seré capaz, %
#amorverdadeiro

n&o tenha medo do "serd", Vivia a cada momento, e

Figura 16: Prints representando a publicacéo. Reproducédo do Instagram

Novamente, temos 0 acontecimento em devir, temos o paradoxo do medo e incerteza
do futuro em contato com o fortalecimento da unido dessas mées. E a experiéncia
circundando e preenchendo o acontecimento, € Murilo ser a melhor coisa que aconteceu na
vida dela a0 mesmo tempo em que desaba ao ver outras criancas. E muito forte perceber a

capacidade intelectual e de producdo de uma compreensédo sobre 0 mundo comum por Maju:



ela demonstra nitidamente sua percepcdo acerca do distanciamento dessas criangas para
acessar o0 mundo comum e o0 espaco publico (sobretudo quando afirma que 0 mundo néo esta
preparado para essa nova geragao de criangas). Sdo todos eles sentidos coexistindo no mesmo
tempo e espacgo e impossiveis de descri¢do: ainda que diga que significa muito, que o ame
muito, as palavras ndo dao e nunca dardo conta de apreender a totalidade daquilo que vém
com o acontecimento. Mas é a partir delas que podemos comecar a tentar encontrar sentido
naquilo que aconteceu. Ainda que pretenda viver a vida sem medos, como indica a legenda
da publicacdo, o devir na vida dessa mée nao € interrompido, e esses sentidos multiplos e

paradoxais sempre virdo a tona.

2.4.7 As discussdes politicas que permeiam o cotidiano

Por fim, apresentamos uma ultima discussdo presente no Instagram destas familias:
a aparicdo da politica nesse lugar do cotidiano. Esse debate se fez presente com maior
intensidade no Gltimo ano (2019), tendo em vista dois acontecimentos principais: 1) a
divulgacdo de um estudo no jornal O Globo acerca da possivel reversdo de casos de
microcefalia, no dia 10 de julho; e 2) a medida provisoria assinada por Jair Bolsonaro em 04
de setembro que garante as criancas nascidas com microcefalia entre 2015 e 2018, uma
pensdo vitalicia de um salario minimo.

O primeiro caso gerou debates e posicionamentos advindos, na maioria das vezes, de
associacdes de familias de criancas com microcefalia, em repldio ao sensacionalismo da

manchete.

ﬂ estrelinhaester * Seguindo

Matéria ionalista do jornal O
GLOBO traz uma falsa noticia da possibilidade de
reversdo dos quadros de microcefalia causado pelo
Zika virus congénita. Reflito porque um jornal de
tanta repercussdo nacional publica uma matéria
jornalistica onde noticia que criangas com
microcefalia conseguiram uma cura e vivem
normalmente. Certamente ha interesse financeiro
envolvido de

PARTICIPAR DO BATE-PAPO
O GLOBO

itar essas

oes que dizem
criangas. Passa em minha mente nesse momento
todas as familias que conheci na AACD do Recife,
que foram recebidas com euforia e logo em seguida
desligadas e abandonadas. Quantas campanhas
foram realizadas para doagdes financeiras a diversas
instituigdes do nosso Estado. Bem, um virus

o EXCLUSIVOPARAASSINANTES B foram realizadas para doacdes financeiras a diversag 1 @~isri e revpimiviivs « v s 11 e r s

Como podem de forma sensacionalista e

Estudo indica reversao de
microcefalia em casos de
bebés nascidos de maes
infectadas por zika

Duas criancas nascidas em 2016 mostraram

desenvolvimento normal em alguns dos
aspectos mapeados pela pesquisa

chamado zika infectou nossos bebés ainda em
formagédo nos nossos ventres, de forma que ndo
tivemos qualquer possibilidade de impedir. Tratava -
se de agente desconhecido e que traria
consequéncias neurolégicas graves por toda a vida.
Nossos bebés que hj estdo com trés anos de idade
ndo andam, ndo falam, possuem crises convulsivas,
problemas respiratdrios e retardos mentais graves.
Como podem de forma sensacionalista e
irresponsével afirmarem que a microcefalia é
reversivel!? Serd entdo que agora ninguém precisara
se preocupar com virus do zika pq a doenga tem

irresponsavel afirmarem que a microcefalia é
reversivell? Serd entao que agora ninguém precisard
se preocupar com virus do zika pq a doenga tem
cura? Serd que agora o governo ndo precisa dar a
assisténcia social as familias porque eles serdao
capazes de trabalhar, ja que atingiram a
normalidade? O que essa matéria jornalistica quer na
verdade incutir na mente da populag&o brasileira?
#oglobo #zicavirus #zica #zicacurafake
#microcfalianaotemcura #grupodemaes
#sensacionalismo #jornaloglobo #redeglobope
#g1pe #folhape
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Figura 17: Prints representando a publicacéo. Reproducdo do Instagram

O mesmo texto foi compartilhado em varios perfis diferentes, e 0 que as familias
chamam atencdo é para o possivel descaso para com uma prevencdo ao zika, caso a
microcefalia se tornasse reversivel. O estudo citado na matéria se refere a dois casos
especificos que nao representam o quadro da maioria das criancgas afetadas pela microcefalia.
Além da diferenca das caracteristicas da microcefalia nesses casos, chama-se a atengédo para
0 descaso e o abandono para com essas criancas. Nota-se a cobranca que estes familiares
fazem perante a sociedade e ao governo, no sentido de prevenir o virus e fornecer assisténcia
social. Assim como o que apareceu no tdpico anterior na fala de Maju, o acontecimento p&e
em comunidade politica estas pessoas, € é nessa comunidade que eles vém pautar sua
diferenca. Este primeiro caso desperta, portanto, opinides mais uniformes no Instagram, de
tal forma que, de imediato, as familias se posicionaram de maneira critica em relacéo a noticia
sensacionalista.

Um pouco mais complexo porém é o debate em torno da MP de Jair Bolsonaro. Ao
mesmo tempo em que € destacado o carater restritivo e injusto da medida, hd& um
enaltecimento da mesma, apontando o descaso aparente dos governos anteriores para com

essas criancas, antes do surto de Zika:

NOTA OFICIAL

QY . 2
Q’: Curtido por babbyheittor e outras pessoas
estrelinhaester NOTA OFICIAL

A Frente Nacional na luta pelos direitos da pessoa
com a Sindrome Congénita do Zika Virus composta
por lideres e presidentes das Associagoes de
criangas acometidas pela sindrome em diversos

Estados, vem através desta, se manifestar sobre a O Q V b '
Medida Proviséria 894/2019 que trata da concessao

de penséo vitalicia para essas criangas, pelos Q’:‘ Curtido por babbyheittor e outras pessoas
seguintes motivos: Imagem ao lado estrelinhaester NOTA OFICIAL

Figura 18: Prints representando a publicacdo. Reproducédo do Instagram

A nota da Frente Nacional na Luta pelos Direitos com a sindrome congénita do Zika

virus chama atencéo para diversas fragilidades da medida, como a garantia da penséo para
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familias que ja recebam o Beneficio de Prestacdo Continuada, fato este que, por si s6, ja
exclui uma parcela da populacdo devido ao critério de renda. Demandam que nao haja
restricdo de idade, uma vez que continuam nascendo criangas com microcefalia em
decorréncia do Zika, além da possibilidade de acimulo com outros beneficios. A medida
atualmente exige o diagnostico de contaminacdo pelo Zika virus, o que, para a Frente
Nacional, é também excludente, uma vez que a confirmagdo da relacdo entre zika e
microcefalia foi tardia, de tal sorte que algumas mulheres ndo obtiveram o diagndstico a
tempo, exigindo outras formas de avaliacdo. Reivindicam que a pensao se estenda para as
maes cujos filhos afetados pela microcefalia ja faleceram, uma vez que o surto de Zika foi
responsabilidade do Estado e concluem pautando a desesperanca e a negacao do acesso a
politicas publicas que a medida representa.

Em contraposicdo, a familia de Murilo chama atencdo para outra perspectiva em

relacdo a MP:

0 Curtido por babbyheittor e outras pessoas

muriloguerreiro_ Todas nés mamaes de criangas
especiais precisamos muito de uma ajuda do
Governo.

| Temos um gasto imensuravel.

Além de muito amor! @@

Obrigada presidente @jairmessiasbolsonaro e
@michellebolsonaro por essa importante medida
que concede pensdo vitalicia de um salério minimo a
criangas que nasceram com microcefalia entre 2015
e 2018, quando o governo Dilma minimizou e achou
irrelevante a agressividade do virus da Zika e a

@ Q V g " dimenséo da epidemia. Parabéns,

@jairmessiasbolsonaro é disso que o Brasil precisa,
@ Curtido por babbyheittor e outras pessoas de um presidente que faga sua parte! 4 {& R & T
muriloguerreiro_ Todas nés mamaes de criangas @, 1 #muriloguerreiro #microcefaliandoéofim
especiais precisamos muito de uma ajuda do #microcefaliaetodoamordomumdo

Figura 19: Prints representando a publicacéo. Reproducdo do Instagram

Em um relato sucinto, a mae de Murilo demonstra gratidao a figura de Bolsonaro e a
sua esposa, Michelle, por permitirem que o Governo ajude a essas familias. O que destacamos
neste momento &, especialmente o trecho: “quando o governo Dilma minimizou e achou
irrelevante a agressividade do virus da Zika e a dimensdo da epidemia”.

Temos aqui uma questdo complexa e tortuosa. Por um lado, a medida de Bolsonaro é
sim, vendida a primeira vista como uma conquista para “todas as mamées de criangas
especiais” porém, conforme apontado pela Frente Nacional, trata a mesma de um recorte

especifico e de um projeto que carece de alteragdes. Por outro lado, apesar do historico de
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ataques do presidente a diversas diferencas (raciais, de género, de sexualidade), a diferenca
de capacidades tem aparecido como pauta do Governo, atrelada, principalmente a figura de
Michelle Bolsonaro. Ainda que de uma forma que possa (e deva) ser questionada,
problematizada e relativizada, como colocar em cheque o posicionamento da mae de Murilo?

Em nosso lugar académico, julgamos impossivel. Conforme recuperado em diversos
momentos deste trabalho, foi observado que, durante dois anos a partir da epidemia, 0
Governo Dilma de fato ndo pareceu se afetar em relacdo a estas familias. Existia uma
preocupacdo muito mais visivel em combater o mosquito do que com a elaboracdo de
politicas especificas de acolhimento e de inclusdo social destas familias e criancas. A
necessidade de “evitar” o nascimento de outras criangas com microcefalia parecia muito mais
importante (e aqui, novamente, ndo digo que seja um exercicio menor ou desnecessario,
muito pelo contrario, porém nao pode ser o Unico) que lidar com aquelas familias que ja se
encontravam afetadas. Assim, de fato, ainda que excludente na vida cotidiana daquele
pequeno grupo de familias que receberia a pensdao da maneira como esta, a medida é sim uma
conquista. Quando dizemos de um contexto de vulnerabilidades, tudo pode fazer diferenca e
é para isso que Maju nos chama atencao.

Contudo, a medida, ainda que seja uma pequena e controversa conguista, ndo pode e
ndo representa uma estagnacdo do processo de luta por direitos. Um dos importantes papéis
das AssociacOes é este. E é sobre as especificidades dos processos de formacédo e atuagdo

destas em um contexto acontecimental que discorremos a seguir, no proximo capitulo.
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CAPITULO 111 - PUBLICOS COMO ACONTECIMENTO NO CONTEXTO DA
MICROCEFALIA

Este capitulo tem como objetivo questionar em que medida é possivel observar o conjunto
de familias afetadas pela microcefalia como parte de um fenbmeno que as constitui como
publicos, que emergem pelo acontecimento, em dire¢do aos governos. Sendo assim, Nn0ssos
esforcos se voltam a demonstrar como tais sujeitos agem conjuntamente como comunidades
politicas, bem como se movimentam e encaminham reivindicacGes e demandas especificas

ao Estado e as institui¢des da sociedade contemporanea.

3.1 Publicos como acontecimento: a emergéncia de comunidades politicas em torno da
microcefalia

Com o intuito de investigarmos a formacdo dos publicos como acontecimento no
contexto da microcefalia, inicialmente, fazemos o esforco de demarcar o tipo de publico a
quem nos referimos, e como ele se constroi em relagcdo a uma organizagao que, neste caso,
podemos delinear como o Estado ou a Ciéncia, por exemplo. Nessa toada, torna-se
fundamental também explicitamos a compreensdao de comunicacdo organizacional que
norteia o presente trabalho: filiamo-nos a nocao de Baldissera (2009, 2007), autor este que,
por meio do paradigma da complexidade de Morin, a define como “construcao e disputa de
sentidos” nas organizagdes. Tal processo ocorre uma vez que as organizagfes sao compostas
por sujeitos plurais em relacdo, “movidos por muitos e diferentes estimulos, percepcoes,
desejos, objetivos e competéncias” (BALDISSERA, 2007, p.231), inevitavelmente, portanto,
tensionados.

Tradicionalmente, tende-se a reduzir a comunicagdo organizacional no que diz
respeito a apenas um dos trés ambitos da mesma, definidos por Baldissera (2009): a
organizacdo comunicada. Nesta residem, por exemplo, a fala autorizada e as estratégias
formais de comunicagdo. Porém, guiados pelo paradigma da complexidade, podemos
entender que nas certezas que uma organizacdo apresenta, se manifestam também as
incertezas; o controle presentifica o descontrole; e a propria organizacgdo so se faz mediante
pulsbes de desorganizacdo. Assim, faz-se necessario olhar para além da organizagdo
comunicada, para os &mbitos da organiza¢do comunicante e organizacdo falada. A primeira

compreende 0s processos de interacdo da organizacdo com sujeitos que mantém contato
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direto com ela: é por meio da organizagdo comunicante que movimentos de re(organizacao)
e atualizacdo da organizagdo sdo possiveis (BALDISSERA, 2009). A organizacdo falada por
sua vez, foge de qualquer controle e vigia da organizacdo, uma vez que representa
movimentos informais e indiretos sobre a mesma.

Em tal perspectiva, a nominagdo publico, portanto, abriga inimeras “identidades e
possibilidades identificatorias (tensdes “eu - outro”) (BALDISSERA, 2007, p.37), que se
inserem em contextos especificos, se mantendo em devir. Assim também funciona a
identidade da organizacao, o complexus de identificacdes, para Baldissera (2007). Porém, a
fim de conquistar a simpatia de seus publicos, a organizacdo tende a tentar construir
mecanismos que tensionem a diversidade identitéria, sob uma iluséo de identidade Unica.

Marques e Mafra (2013) apontam que a tentativa de dissipar as diferencas e 0s
conflitos, porém, ndo podem se dar de maneira explicita, uma vez que o didlogo, e portanto,
a pluralidade de pontos de vista, sdo bem vistos em contextos democraticos, e, portanto,
essenciais para a conquista da simpatia. Nesse sentido, as organizac¢des tendem a estabelecer
estratégias de invisibilidade, dissimuladas em discursos como o de uma adequacao técnica
necessaria para exercer o dialogo na organizacao, impondo uma determinada forma de se
falar que exclui outras experiéncias desse lugar de partilha.

A resisténcia a tais regimes se da, para Ranciére (2014), na cria¢do da possibilidade
de dialogo por meio de uma cena polémica, em que, conforme explicitado no capitulo I, as

diferencas podem aparecer:

No contexto organizacional, a desidentificacdo se configura como um tipo de
resisténcia a formas de vida prontas, ao apagamento e desapari¢do dos sujeitos em
narrativas que apenas ‘“encaixam” os individuos em molduras discursivas
previamente arquitetadas, capturando seus gestos, rotinas e corpos em operagdes
consensuais, constrangimentos e submissdes de toda ordem (MARQUES,
MAFRA, MARTINO, 2017, p. 85).

E na cena polémica que sujeitos se afirmam como parte do mundo comum. Estes
passam a se perceber autbnomos, e tal cena caracteriza um préprio acontecimento na medida
em que ultrapassa e perturba as estratégias e as possibilidades dadas no espaco publico até
aquele momento. Sao sujeitos movidos a tomar a palavra, a fim de que se possa suportar esse
acontecimento, tornando-se uma comunidade politica afetada e, por esses termos, conectada
por um acontecimento

E de tal sorte que manifesta-se, no acontecimento, a incapacidade das estratégias de

comunicagéo organizacional (organizagdo comunicada), uma vez que a pretensa rigidez néo
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da conta de apreender seu fluxo. O didlogo construido no dissenso fratura o cotidiano da
organizacéo, (re)organizando e disputando sentidos, permitindo que sujeitos que reivindicam
o direito a aparéncia e a fala no espaco publico aparecam (MARQUES E MAFRA, 2015).
O espaco do acontecimento € incontrolavel e, por isso, 0s publicos que emergem nas
organizacfes por meio do dissenso e da performance carregam o potencial (re)criador e
transformador das formas de ser no mundo comum. Tais publicos se instauram, assim, na
organizacdo comunicante e na organizagdo falada, rompendo com as estratégias previamente
estabelecidas pela organiza¢do comunicada, agindo em meio ao padecimento, que € o cursar
de uma experiéncia acontecimental: “confrontados, os sujeitos fazem escolhas, reagem,
adotam linhas especificas de comportamento e recusam outras” (FRANCA E ALMEIDA,
2008, p. 6 apud MARQUES E MAFRA 2015 p. 191). Em meio ao acontecimento, o publico
se expde a riscos, pautando-se pela propria identidade. Afim de que se suporte o
acontecimento, demandas e soluc@es praticas passam a ser organizadas e encaminhadas para

as organizagoes, ambito este ao qual a responsabilidade deve ser partilhada e/ou enderecada

3.2 Os publicos como comunidades politicas

Desta forma, o presente trabalho ndo compreende os publicos como ‘“fatos
positivados, concretos e pré-existentes a situa¢@o conflitiva” (Marques e Mafra 2015, p. 192),
mas como algo simultaneamente construido e construtor da cena de dissenso, que age ao ser
afetado pelo acontecimento. Guiados por essa perspectiva, analisamos agora as construcdes
de performances de resisténcia pelas familias de criangas com microcefalia, estas que, sob a
alcunha de OrganizagOes ndo Governamentais e AssociagOes, batalham pela construcéo
politica (e poética) de um espaco no mundo comum. Foram selecionadas duas associacdes,
a Associacdo das Familias de Anjos do Estado de Alagoas (AFAEL), e a aBRACO a
Microcefalia, de Salvador - BA. As duas organizacbes apareceram como fortes
congregadoras de publicos, que se organizam para reivindicar direitos frente ao Estado, em
conjunto com a Unido de Maes de Anjos (UMA), Recife - PE(e aqui destacamos que, com
relacdo a UMA, durante a pesquisa exploratoria, ndo conseguimos a autorizacdo para
realizarmos a pesquisa em suas midias).

Sabe-se também que existem diversas outras associagdes, que, inclusive, aparecem,

por exemplo, nas publicac¢des sobre espacos deliberativos de alcance nacional, uma vez que
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a Frente Nacional em Defesa da Pessoa com Sindrome Congénita® é composta por
representantes da UMA, AFAEAL, Associacdo Filhos de Béncdos, Associacdo Mées de
Anjos da Paraiba (AMAP) e Associacdo de Pais de Anjos da Bahia (APAB). As organizacoes
politicas das familias que foram afetadas pela microcefalia se entrelacam e constituem uma
grande teia; contudo, para este trabalho, optou-se em ater aquelas que se fizeram presentes
no fluxo de publicagdes na hashtag, em coeréncia com as logicas e os procedimentos do
Instagram. Um mapeamento das especificidades diversas que cada uma dessas apresentaria
€ um outro horizonte de trabalho, porém, no momento, nos atemos aos caminhos comuns,
elencados em sete categorias, que permeiam o processo de tornar-se publico em meio ao
acontecimento da microcefalia, em suas manifestacbes no Instagram: 1) participacdo
cientifica; 2) assisténcia; 3) identidade coletiva; 4) uniformes; 5) manifestacGes poéticas da

diferenca; 6) presenca nas ruas; e 7) participacdo deliberativa.

3.2.1 Participacéo cientifica

Apresentamos, como primeira categoria de andlise, 0 papel das associa¢fes na
divulgacgdo e na construcdo do conhecimento cientifico. As representantes das organizacoes
sdo constantemente convidadas a falar ou a organizar eventos cujo objetivo € discutir a
microcefalia pautada na ciéncia. Contudo, ainda que compartilhem o espaco de fala com
pesquisadores, nota-se o esfor¢o de tentar apresentar uma perspectiva da experiéncia baseada
na convivéncia com a microcefalia, como observado nas imagens (figura 20), em que a
aBRACO, apresenta uma palestra com a tematica “Microcefalia: o outro lado da histéria” e
a AFAEAL organiza seu primeiro seminario cientifico denominado “Vivendo e aprendendo

com a microcefalia”:

3 A Frente surgiu em agosto de 2017 na Feira de Solugdes para a saide, em Salvador - BA. Ingrid Graciliano, co-fundadora
da Frente e presidente da APAB, solicitou uma audiéncia com o Ministério da Cidadania para construir a penséo vitalicia,
em 2018, convocando todos os representantes da Frente Nacional para estarem presentes durante o processo.
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Figura 20: Prints representando as publica¢des. Reproducéo do Instagram

Para Dewey (1980), o processo de aprendizado ndo acontece afastado da experiéncia.
E nela que o individuo se reconstroi, passando por um processo de compreens3o, que supera
as nogdes de explicacdo tradicionalmente impostas. Tal postulado se aplica também ao
conhecimento cientifico: é impossivel apreender a microcefalia em sua totalidade se
ignorarmos 0s aspectos afetivos que envolvem a diferenca. E por meio da ampliagdo da
compreensdo cientifica do que é a microcefalia que tabus, preconceitos, estigmas e
esteredtipos alcangam potencial para serem superados. Se a microcefalia € vista apenas como
uma doenga, e ndo como uma diferenca que deve partilhar do mundo comum, a experiéncia
de vida destas criancas e familias é, inevitavelmente reduzida.

Tomar parte dos espagos de divulgacdo e producdo de conhecimento consiste,
portanto, em um esforco de tais publicos em tomar parte desse mundo comum, ampliando as
possibilidades de existéncia que estdo até entdo presentes. E fazer aparecer em face a termos,
a estudos e a procedimentos cientificos complexos (e por vezes, excludentes) que ha uma
outra dimensdo da microcefalia que ndo deve ser ignorada: a experiéncia.

3.2.2 Assisténcia
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Conforme discutido por Marques e Mafra (2015), quando um acontecimento irrompe,
aqueles que sdo afetados por ele passam a se identificar como uma comunidade. S&o pessoas
que tém suas vidas atravessadas e transformadas radicalmente, por fatores que ultrapassam
qualquer tipo de controle. Porém, para que a vida comum continue a transitar, é necessario
que se retire o carater acontecimental desse mesmo acontecimento (Quéré, 2005). E assim
que o individuo, afogado pela transformacdo do que estava até entdo presente no comum,
consegue emergir de volta. Contudo, esse processo ndo precisa ocorrer de maneira individual,
e € assim que estas comunidades comecam a aparecer. No caso da microcefalia, e em
especifico, das associacfes de familias, nota-se dois espa¢os comuns, distintos, ainda que
estejam intrinsecamente relacionados: a prépria associa¢do e a grande comunidade de todas
as familias as quais 0 acontecimento recaiu, que sdo a razdo de existir destas associagdes.
Observa-se entdo o esforco de distribuicéo de alimentos, fraldas, cadeiras de roda, bem como
o fornecimento de terapias, tratamentos e espacos de didlogo com toda a comunidade, a fim

de tornar o comum da microcefalia minimamente menos desigual entre si.
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Figura 21: Prints representando as publica¢fes. Reproducédo do Instagram

Conforme discutido por Butler (2018) o Estado distribui de forma desigual a condicdo
precaria. A propria epidemia de Zika que culmina no aumento de casos de microcefalia é
resultado de pouca manutencdo da saude publica e do saneamento bésico, elementos estes
que condenam regifes periféricas a passarem por uma série de transtornos. Opera ainda na
pouca construgdo de politicas publicas que acolham e permitam que as familias afetadas por
uma crise (que € consequéncia do proprio Estado) alcancem o minimo de qualidade de vida.

Movidas por essa distribuicdo desigual, as associacdes aparecem na tentativa de
encaminhar pautas e cobrar ac6es do Estado, ao mesmo tempo em que tentam encontrar
outras alternativas para tornar a vida desta grande comunidade minimamente melhor. A
arrecadacdo e a partilha dos recursos configura uma das possibilidades de acdo que estas
familias tomam enquanto publico, a0 mesmo tempo em que a sua existéncia, em si mesma,
como publico reivindicador acaba sendo um dos principais propdsitos que movem os sujeitos

afetados a se organizarem enquanto associacoes.

3.2.3 Identidade Coletiva

Conforme apresentado no topico anterior, observam-se dois tipos de comunidade
quando compreendemos a formacao de publicos na microcefalia: todas as familias afetadas
e as proprias associa¢des. Enquanto associacao, estas pessoas se organizam a fim de tomar a
palavra, cobrando demandas do Estado e da sociedade como um todo, na tentativa de

minimizar os danos que o dissenso coloca. Durante este processo de luta, que é marcado pela
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experiéncia, outros lagos afetivos sdo construidos, permitindo que estas pessoas se percebam
enquanto comunidade - uma comunidade que parece ter vida e identidade préprias: estas

pessoas sdo a associagdo e a associacdo é estas pessoas.
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Figura 22: Prints representando as publicac@es. Reproducdo do Instagram
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Mais que um espaco de demandas politicas e a¢des de assisténcia, as associagdes sdo
lugares de convivéncia, de escuta, de recreacdo e de padecimento coletivo. O acontecimento
coloca estas pessoas em convivio e neste convivio que ele [0 acontecimento] é suportado. As
transformacdes coletivas fundadas nas demandas que a associacdo instaura acontecem

simultaneamente a transformaces particulares destas pessoas:
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Figura 23: Prints representando as publica¢fes. Reproducdo do Instagram

A #20yearschallenge publicada na aBRACO demonstra 0 que a estética do
acontecimento proporciona: aquele que vive uma experiéncia estética em meio a um
acontecimento tem sua propria identidade reconstruida. Assim como na publicacdo de Maju,
mée de Murilo, apresentada no capitulo anterior, observa-se aqui como a experiéncia permite
que o sujeito olhe para si e se conceba de uma outra forma, compreendendo as mudancas que
essa transformacdo coloca. No caso desta publicacdo, em especifico, 0o acontecimento
simboliza o reencontro de duas mulheres, que, movidas pela experiéncia e afetadas pelas
forgas acontecimentais, se reorganizam enquanto se colocam enquanto um publico, dando

inicio a uma jornada de encontro com outras familias.

3.2.4 Uniformes

Uma das estratégias de identificacdo enquanto publico e enquanto organizacéo é a
adocdo de uniformes. E a pratica que reitera o que foi dito no Gltimo topico. Estas pessoas
compreendem a associacdo como parte de sua identidade enquanto a identidade da

organizacdo é constituida destas pessoas.
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Figura 24: Prints representando as publica¢@es. Reproducdo do Instagram

E uma “segunda familia” que, ao compartilhar das mesmas vestes, se colocam para si
e para a sociedade enquanto uma coisa sO. Tal pratica pode parecer, em um primeiro
momento, homogeneizante, sobretudo se é lida como algo que se apresenta num sentido de
suprimir as qualidades individuais de seus membros; entretanto, o uso dos uniformes parece
se tornar, no ambito das publica¢des, um gesto fortalecedor. A unido se mostra como uma
espécie de tentativa de suportar o acontecimento ao lado daqueles a quem ele também recai
e fortalece na medida em que permite trazer suas forcas para o campo das relagdes, da
partilha, da fala.

Os uniformes sdo confeccionados a partir da criagdo de uma identidade visual para a
associacdo. Além de uma estratégia institucional, a criacdo de uma logo é também
manifestacdo estética desta identidade coletiva.

3.2.5 ManifestacGes poéticas da diferenca



Para Ranciére (2014), a cena polémica rompe com as expectativas de fala, de tal sorte
que passam a ser validas outras formas de manifestacdo, deixando aparecer o dano
evidenciado pelo dissenso. No caso da microcefalia, além dos proprios perfis no Instagram
que podem ser compreendidos desta mesma forma (ndo se espera que as familias que
convivem com a microcefalia fotografem e exponham estas criangas enquanto
tradicionalmente elas ndo séo vistas pois sdo, em grande parte, estruturalmente periferizadas
e marginalizadas), observa-se a participagdo criativa das familias e das associa¢des no espago

publico, além da construcao de outras formas poéticas de didlogo.

Figura 25: Prints representando as publica¢6es. Reproducéo do Instagram

A praia acessivel ¢ um momento de quebra total do que se espera de pessoas que
convivem com uma diferenga. Estar na praia é gesto tradicionalmente associado a presenca
de um corpo que se insere nas compreensdes atuais de um padrdo. Assim, levar as criangas
com microcefalia, bem como levar outras pessoas com deficiéncia para ocupar este lugar é
movimento de exibir-se aos olhares da sociedade em espacos sobre o0s quais, a tais pessoas,
tém sido historica e estruturalmente negados. Dito por outras palavras, ir a praia € exibir sua
prépria existéncia, na contramao de gestos que tenta fazé-la esquecida, apagada e suprimida
pelas acbes da ordem policial
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Da mesma forma, a criacdo de um livro ilustrado cuja protagonista é uma crianca
negra com microcefalia opera na tentativa de construir um didlogo com a sociedade, ao
mesmo tempo em que arrecada fundos para a manutencdo da ONG. Por meio da histéria de
Nina, outras criangas, que se enquadram nas concepcfes de normalidade, tém acesso a
microcefalia como uma diferenca, o que contribui diretamente para os horizontes de
possibilidade de acéo futuros.

Além disso, cabe mencionar outras duas manifestacBes poéticas/artisticas da
microcefalia. A exposicdo de fotos, na sede do Judiciario, de familias que foram afetadas
pela microcefalia, as coloca em evidéncia e circulacdo em um espaco que historicamente
constroi diversas estratégias para manutencdo de um poder hierdrquico e especifico de
didlogo. Conforme discutido por Marques e Mafra (2013), o didlogo no contexto
organizacional so se da a partir da reivindicacdo do mesmo, por meio de uma cena polémica
que ultrapassa as estruturas impostas de dialogicidade formais.

Por fim, a microcefalia é apresentada ao mundo comum em uma letra de masica. LU
Viola e Didier assinam a letra de “O Infinito do Amor”, cujo clipe é composto por uma edi¢ao

feita por uma série de fotografias do cotidiano da aBRACO. A letra segue:

Abracar a dor/ de quem anda sem ch&o /e entregar Amor com aconchego de
irméo... ...num abraco, uma bonita missao!

Abragar a dor /de quem procura um colo/ e entregar Amor/ estar ao lado, ser
solo... ...num abraco/ a graca de dar o pao!

Cabe tanto Amor/ num grande abraco/ cabe tanto abrago/ num grande Amor!/
Tanta luz e cor/ num primeiro passo/ num simples abraco/ o infinito do Amor!
Abracar a dor/ de quem se sente perdido/ e entregar Amor/ a um coragéo
destruido... ...num abraco,/ a vida ganha sentido!

Abracar a dor/ de quem procura esperanca/ e entregar Amor,/ aquele Amor de
crianca... ...num abrago/ a Vida chama pra danca!

Cabe tanto Amor/ num grande abraco/ cabe tanto abrago/ num grande Amor!/
Tanta luz e cor/ num primeiro passo/ num simples abrago/ o infinito do Amor!

A musica evidencia 0s movimentos paradoxais que o acontecimento instaura: o andar
sem chdo, a procura de um colo, a sensacéo de estar perdido, o abracar a dor sdo todos estes
elementos que vao ao encontro da bela missdo, da graca de dar o péo, da luz e da cor, do
sentido e da danca da vida. E proprio das comunidades politicas afetadas por tal
acontecimento ndo se dirigirem, apenas, as instituicbes do Estado ou da Ciéncia, mas ao
proprio espaco publico - algo que se evidencia por meio do gesto de abracar as criangas com
microcefalia e as outras familias, todas estas que caminham juntas, em direcdo a esperanca

de um mundo comum que também as abrace.
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3.2.6 Presenca nas Ruas

Além das estratégias poéticas de ocupacgdo do espaco publico, observa-se a préatica de
ir as ruas em busca da reivindicacdo de direitos. E o momento de exibir as pautas que
permeiam a formacdo deste grupo. Segundo Butler (2018), ir as ruas é ato de
performatividade, que diz mais do que aparenta dizer, pleiteando também a propria
possibilidade de existéncia destas pessoas que o neoliberalismo considera descartaveis, na
medida em que se encontram em menos condi¢cdo de manterem seus ideias de produtividade

e independéncia.

?3 familias_de_anjos_ - Seguindo

- ,“3 familias_de_anjos_ 03 de Dezembro
¥’ DiaInternacional da pessoa com
deficiéncia, grande caminhada da
inclusdo com todas as instituigdes dia
de lutarmos pelo direitos dos nossos
anjinhos e de toda pessoa que tem

suas limitagses OO QOO

(58]

robertosilval4 § &Q

da mariadefatimafatima323 Que
Deus abencoe vocés

em  Responder
B\ rutvieitosa NV

oada R

# Curtido por iana.flor e outras 75 pessoas

%) familias_de_anjos_ - Seguindo

g familias_de_anjos_ A favor da vida

oQauw n

P curtido por ari_rb_e outras 34 pessoas

Figura 26: Prints representando as publica¢6es. Reproducédo do Instagram

Ainda que, por exemplo, o aborto se relacione a uma questdo de satde publica, para
estas familias, falar sobre o aborto representa a tentativa de conscientizacdo de que uma vida
com a microcefalia é possivel. Em outras palavras: H4 um debate em torno da possibilidade



de aborto em casos de microcefalia, havendo a comparagéo entre a regularizagdo do mesmo
em caso de fetos anencéfalos. Porém, ao contrario do bebé que nasce na condicdo anencéfala,
por meio de cuidados especificos nos primeiros anos, a expectativa de vida de uma crianca
com microcefalia pode ser estendida. O que estas maes tentam mostrar quando se colocam a
favor da vida ndo €, ainda, um debate em torno ao acesso a praticas seguras por mulheres que
desejam abortar por quaisquer motivos, mas sim que a vida de seus filhos é possivel e que
abortar, nesse caso, ndo precisa ser uma possibilidade.

H& uma vida com a microcefalia, ela ndo é o fim e trazer essa discussao rompendo
com o cotidiano daqueles que transitam pela cidade é deixar aparecer essas vidas esquecidas
e desprezadas pelo Estado e pela sociedade. Assim, 0S corpos se encontram na rua enquanto
um proprio acontecimento, que ndo se finda naquilo que é dito, mas que deixa visivel a

diferenca no tempo e no espago.

3.2.7 Participagéo Deliberativa

Por fim, engquanto puablicos, as associacdes passam a ocupar espacos de deliberacao
do Estado. Ora, uma vez que ndo had como retornar estas pessoas as sombras apos o
aparecimento de tantas maneiras (conforme descritas neste capitulo), € natural que o Estado
passe a inseri-las em discussdes a respeito das demandas levantadas, ainda que se possa
discutir qual a efetividade dessa insercdo e quais as possibilidades reais de didlogo existentes

nestes espacos.
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Figura 27: Prints representando as publicacBes. Reproducdo do Instagram
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A Medida Provisoria 894/2019 aparece aqui mais uma vez como pauta. A AFAEAL
publicou a nota da Frente Nacional (discutida no capitulo anterior), apresentando os pontos
incoerentes no documento. Porém, o que ndo aparece nos perfis individuais € que, apés a
publicacdo da nota, a Frente foi novamente acionada para discutir as alteracdes que serdo
feitas no documento, processo que, até a conclusdo deste trabalho, ainda segue em debate.

Novamente, a figura de Michelle Bolsonaro é central para estas familias. A primeira-
dama aparece ao lado das associagdes inclusive durante os primeiros debates sobre a MP.
Para estas familias, faz sentido a gratidédo e o afeto atribuido a atual governanca presidencial
brasileira, apesar das incongruéncias que inevitavelmente aparecem ao, também, discutirem

acOes do Governo.
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Figura 28: Prints representando as publica¢6es. Reproducéo do Instagram

Porém, €é valido caminhar com cautela quando dizemos de organizagoes,
especialmente se a organizacdo em questdo é o préprio Estado, cujo maior interesse sempre
sera a manutencdo do poder. Portanto, para Mafra e Marques (2017) o didlogo nestes
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contextos sera sempre marcado por hierarquias e tentativas de controle nada dialdgicas, ainda
que ndo sejam totalmente possiveis. Enquanto (ainda) nos encontrarmos em um contexto
(minimamente) democrético, o didlogo vai continuar aparecendo como alternativa a ser
buscada, mesmo que permeado por todas as estratégias de silenciamento que a estrutura
organizacional impde. Resta questionar até quando essa maneira de operar vai atender as
demandas e as necessidades desses publicos, e ainda, qual seria 0 espaco que estes teriam em

contextos assumidamente anti-democraticos.



CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como principal objetivo compreender a microcefalia como
fendmeno estético que se manifesta a partir de um carater acontecimental, provocando
dissensos e aberturas em consensos pre-estabelecidos com relacdo aos sujeitos por ela
afetados, sujeitos estes que reivindicam igualdade em relagcdo ao mundo comum. Para isso, a
monografia se organizou em trés capitulos. No primeiro capitulo, buscamos compreender a
microcefalia como diferenca (e, por sua vez, a diferenca da microcefalia) como fenémeno da
experiéncia que se manifesta questionando identidades pré-estabelecidas, apresentando-se
enquanto uma emergéncia de ordem da linguagem, pautada por aquilo que se convenciona
chamar de normal e anormal. Além disso, foi possivel entender que tal emergéncia possui
um forte carater acontecimental, uma vez que a microcefalia, enquanto acontecimento, se
abate sobre os sujeitos e desperta campos problematicos e tentativas de atualizacdo da propria
vida social. E também uma emergéncia que, a partir de uma performatividade especifica,
afeta os corpos dos sujeitos e provoca dissensos em mundos consensuais.

No segundo capitulo, nosso esforco foi tentar tensionar essa manifestacédo estética da
microcefalia a partir de uma rede social especifica, o Instagram. Para isso, acompanhamos
cinco familias afetadas pela microcefalia com o objetivo de entender como essa emergéncia
opera no espaco publico e como os sujeitos tentam empreender esforgos para tornar a
microcefalia como algo comum, ainda que, enguanto acontecimento, ela também seja
atravessada por paradoxos, diferencas e demandas especificas. Para isso, neste capitulo
chegamos a sete categorias que evidenciam a construcgdo deste mundo comum na rede social:
1) o nascimento; 2) os aniversarios e datas comemorativas; 3) a prdpria rotina de criagdo das
criancas; 4) a confeccdo de memes das préprias criancas; 5) o uso da hashtag tbt (throwback
thursday); 6) as declaragdes na midia; e 7) as discussdes politicas que permeiam o cotidiano.
Concluimos, no segundo capitulo, que o Instagram é atravessado pela l6gica do aparecer nos
contextos contemporaneos, conforme discutido por Seel, e que essa estética do aparecer,
pautada na microcefalia, configura uma situacdo especifica em que 0s sujeitos sdo
convocados a atualizagdo para um contexto presente.

Além dos perfis pessoais, a pesquisa foi ao encontro também de organizacGes de
familiares que convivem com a microcefalia. No terceiro capitulo, buscamos compreender
como determinadas organizagGes, que surgem em funcdo da cobranca de direitos por estes
sujeitos, operam nas légicas do Instagram. Para este objetivo, foram organizadas outras sete

categorias: 1) participacgéo cientifica; 2) assisténcia; 3) identidade coletiva; 4) uniformes; 5)
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manifestacdes poéticas da diferenca; 6) presenca nas ruas; e 7) participacao deliberativa. Tais
categorias nos permitiram observar como a microcefalia, enquanto acontecimento, incita a
formacédo de publicos como comunidades politicas, que se valem de estratégias poéticas e
estéticas na tentativa da construcdo de um processo dialdgico-dissensual de demandas por
direitos perante a sociedade e ao Estado.

Nesse momento, ap0s termos sido guiados pelos objetivos desse trabalho, e
considerando que nossos esforgos se filiam a continuidade de uma Iniciagdo Cientifica e
tenham buscado aprofundar alguns pontos observados durante o projeto, ndo podemos deixar
de ressaltar que esta monografia se apresenta como uma aproximacao ainda nova e preliminar
entre microcefalia e o campo de estudos da experiéncia estética. Assim, ao final desta
pesquisa, foi possivel identificar algumas de suas limitagcdes. A primeira delas é que ndo
compreendemos 0s modos de engajamento dos sujeitos no Instagram, uma vez que ndo nos
dedicamos a olhar para as interacGes que acontecem nos comentarios, compartilhamentos e
repercussdes destes contetdos - e compreendemos que este esforco é algo fundamental a ser
realizado. Estando estabelecidas as categorias que as familias parecem langar mao para tentar
tornar a microcefalia como algo da ordem do comum, é interessante observar como, a partir
dos processos interativos em comentarios, em emojis, nas redes que se formam na plataforma,
e nas logicas do Instagram de maneira geral, como esse mundo comum é apropriado por
outros sujeitos na interacdo com as familias e as organizacdes diretamente afetadas. Assim,
ressaltamos que tal gesto se apresenta como uma abordagem interessante a ser adotada, uma
vez que demonstra o0 quanto essa manifestacao estética provoca ressonancias junto a outras
experiéncias, mas também pode reforcar estigmas, transformando estas familias em familias
que ndo sdo comuns, vitoriosas, guerreiras, exdéticas ou estranhas. Nenhuma dessas
concepcBes colabora para que sejam pessoas, mas sempre pessoas com algum déficit (ainda
que travestido de altruismo) em relacdo a experiéncia comum.

Um outro horizonte de estudos a ser realizado é a comparacao entre as reivindicagdes
postas pelas organizacbes sociais que emergem no Instagram e a comunicacdo
organizacional do governo. O recorte deste trabalho ndo nos permitiu tentar compreender se
hé& uma relagdo temporal entre as demandas publicas que aparecem no Instagram (demandas
estas que, de algum modo, operam como uma espécie de “franjas” de um social, sensores de
contextos interacionais face a face) e determinados movimentos de atendimento e/ou de
recusa a tais demandas, realizado no &mbito de outras institui¢fes - sobretudo as do Estado.
Assim, constitui-se como esforco investigativo relevante buscar problematizar, em trabalhos

futuros, em que medida interacdes que aparecem na rede social Instagram sdo reveladores
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de movimentos de (in) sensibilidade do Governo Federal frente as reivindicagGes postas por
tais comunidades politicas insurgentes. 1sso nos mostraria o quanto o Instagram, de alguma
forma, possui (ou ndo) forca para atravessar as logicas da comunicacdo organizacional
enrijecida do Estado. J& possuimos, em nossos bancos de dados, um estudo das
manifestacdes do Governo entre 2015 e 2017 e seria possivel realizar um novo estudo, na
tentativa de observar as consonéncias e dissonancias entre as experiéncias das comunidades
e os discursos da comunicagdo organizacional do Governo.

Ainda desejamos destacar que um terceiro estudo possibilitaria questionar de que
forma o conhecimento cientifico produzido sobre a microcefalia reverbera para a
compreensdo social sobre as criangas que convivem com ela. Existe algum esforgo da ciéncia
de tentar compreender a microcefalia como algo para além de uma doenca? De que forma o
modo como as pesquisas cientificas sdo publicamente compartilhadas pode colaborar para a
perpetuacdo de estigmas nos espacos de socializacdo de criancas e de familias afetadas por
tal condicdo? Como uma suposta falta de consideragdo comum dessas criangas afeta seus
processos de socializagcdo? Existe algum nivel de cobranga daqueles sujeitos que convivem
no ambito do comum com essas criangas em refutar os estigmas construidos nesse
aprendizado social?

Por fim, este estudo no auxilia a demonstrar o valor de trabalhos académicos,
sobretudo em contextos nos quais a universidade publica tem sido questionada - e, de
maneira mais intensa, evidenciada sobretudo pelo questionamento da legitimidade das
humanidades, no que se refere as suas capacidades de dar respostas reais para fendmenos
contemporaneos. Nos unimos ao conjunto de pesquisadores deste grande campo que busca
olhar para os fenbmenos contemporaneos sociais e oferecer contribuigdes reflexivas. Nossas
reflexdes carregam a forca e o potencial de sensibilizar dispositivos interacionais e
instituicdes sociais, estas que, por sua vez, podem- e devem - construir mudancas concretas-
e, caso queiram, podem estabelecer mudancas imediatas! A partir de uma analise critica de
uma situacdo que afeta milhares de familias, a universidade publica torna-se, deste modo,
responsavel e comprometida em trabalhar para construir um mundo comum para sujeitos
que, no final das contas, s6 desejam existir em suas diferencas; construir suas vidas com
dignidade, justica e respeito; e ser guiados por um horizonte de felicidade em seus cotidianos,

como quaisquer outros sujeitos.
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ANEXO A — Autorizacg0es para coleta dos dados das contas pessoais

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro, por meio deste termo, que concordei em autorizar a coleta de publicagdes
de minha conta no /nstagram Limasa, Qula Ja , para o projeto
de pesquisa “Politicas da diferenca ¢ estéticas da diferenga: leituras sobre acontecimentos
piblicos contemporineos™. A pesquisa ¢ desenvolvida pela estudante de graduacio em
Comunicaglio Social/Jomalismo Adriana Helena de Almeida Freitas sob orientagio do
professor do Departamento de Comunicagio Social Rennan Lanna Martins Mafra.

Fuiinfauudo(a)emoldoqucamxiadoummeionuhcoldcqnﬁsqw
publicagdes que achar necessério, por meio de capturas de tela, assim como transcrigio de
legendas ¢ descriclio das fotos. Autorizo a veiculagiio das imagens publicadas para fins
diddticos, de pesquisa ¢ divulgacdo do conhecimento cientifico que envolvam o projeto
citado.

Por fim, afirmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber
qualquer incentivo financeiro ou ter qualquer 6nus ¢ com a finalidade exclusiva de
colaborar para o sucesso da pesquisa.

| W 05 _do_( pels de 2019
Nome completo dos responséveis: , '
oetoaae auline #bue "U‘,‘( a7 MW'_‘_'._};‘_‘_%__

- Assinatura:
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mam.ambw‘
citsdo,

colaborar para o sucesso da pesquisa.

Pur fim, afirmo que accitei panticipar por minha t
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Ester: Disponivel em: https://youtu.be/Jh_IgxEVnYk
Heitor: Disponivel em: https://youtu.be/iNIh2XnBAPQ
Murilo: Disponivel em: https://youtu.be/\VDAUFMY 69hU
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https://youtu.be/Jh_lqxEVnYk
https://youtu.be/iNlh2XnBAPQ
https://youtu.be/VDAuFMY69hU

ANEXO B - Autorizacdes para coleta de dados das Associacdes

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro, por meio dcste termo, que concordei em autorizer a coleta de publicagdes
da conta no lmmgmm .}, avaon nuchQ)aLd , de responsabilidade
da associagio g,ll’_‘ﬂ AC ML%LLJMW para o projeto de pesquisa

“Politicas da diferenca ¢ estéticss da d:f'-rgnca leituras sobre acontecimentos piblicos
contempordneos™. A pesquisa ¢ desenvolvida pela cstudante de graduagdo em
Comunicagio Social/Jomalismo Adviana Helena de Aimeida Freitas sob orientagio do
professor do Departamento de Comunicacio Social Rennan Lanna Martins Mafva.

Ful informadofa) ¢ concordo yue a pesquisadora mencionada colete quaisquer
publicagdes que achar necessirio, por meio de capturas de ‘ela, assim como transcrigéo de
legendas e descriglio das fotos. Autorizo a veiculagio das imagens publicadas para fins
diddticos, de pesquisa e divulgacdo do conhecimento cientifico que envolvam o projeto

citado.
Por fim, afimo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber
quulquer incentivo financeiro ou ter qualquer nus ¢ com a finalidade exclusiva de

colaborar para o sucesso da pesquisa.

gni',va.d»r { Pt LB e Qudobno  deams

Nome: m1% DCS Q‘UWS M Q{UA— Assinatura: M

Codenadors {98334, 649/0001-80 |

ASCMEA R0 e L3 o (RIS SORTalCRag
CEMORICE = 4 E 0948 mags FORVS DES CoNGaNtas

Fua Gots Calmen, 10

Sai0e - CEP 24 &85
Salvager-83 ,
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro, por meio deste termo, que concordei em autorizar a coleta de publicagies

da conta no fustagram (B Fdan (145 — o — ﬂ.-»-;_"tr = » de responsabilidade

da asgsociaclio FAMiLig ¥ dalos para o projetn de pesguisa

“Politicas da diferenga e estéticas da diferenga: leituras sobre acontecimentos piblicos
conlempordneos”. A pesquisa € desenvolvida  pela  estudante de  graduagio cm
Comunicagae SocialJomalismo Adriana Helena de Almeida Freias sob orientagdo do
professor do Departamento de Comunicagio Secial Remnan Loanna Mariting Mafra,

Fui informado(a) e concordo que a pesguisadora mencionada colete quaisquer
publicagies que achar necessanio, por meio de capturas de tela, assim como ranserigio de
legendas ¢ descrigo das fotos. Autorizo a veiculagio das imagens publicadas para fins
diditicos, de pesquisa ¢ divulgagio do conhecimento cientifico que envolvam o projeto
citado, ’

Por fim, afirmo que aceited participar por minha propria vontade, sem reccher
qualgquer incentivo financeiro ou ter qualquer dmus ¢ com a finalidade exclusiva de

colaborar para o sucesso da pesquisa.

Nome:
{ 'QJJ%M\'-‘“‘-I&-\-.L |
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