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Introducao

Em outubro de 2019, um dos principais jornais portugueses' no-
ticiou o nascimento dramdtico e surpreendente de Rodrigo, um bebé
nascido “sem rosto” no hospital de Settbal, cidade do sul do Distrito de
Lisboa. Segundo os relatos, apenas no momento do parto os médicos
repararam que o feto nio tinha desenvolvido o nariz, os olhos e parte
do cérebro. O médico obstetra particular que acompanhou a mulher
gravida nio detectou qualquer malformagao nas trés ultrassonografias
de rotina que realizou ao longo da gravidez. Nos meses a seguir o nas-
cimento do Rodrigo, que sobreviveu contra todas as probabilidades,
houve muita cobertura mididtica sobre o obstetra, que foi expulso da
Ordem dos Médicos em Junho 2020. Outros processos foram abertos
contra o médico por casos semelhantes ocorridos anteriormente, nos
quais foi denunciada a falta de identificagdo de malformagées, que, em
um dos casos, levou a morte do feto ainda no ttero. Este episédio de
negligéncia médica deu origem a um debate na imprensa sobre a res-
ponsabilidade dos médicos, e a ideia do poder intrinseco que é projeta-
do nas tecnologias de diagndstico pré-natal, o que nos permite perceber
a importancia crucial de refletir sobre “a vida social” das tecnologias
médicas de diagndstico - no caso especifico da ultrassonografia obsté-
trica - e dos discursos ontoldgicos que as rodeiam.

Neste capitulo, iremos explorar a constituigao de diferentes narra-
tivas sobre as tecnologias de diagndstico a partir da articulagio de dois
estudos etnograficos desenvolvidos em Portugal, entre 2014 ¢ 2018.
Através de entrevistas a profissionais da saide materno-infantil e de
fontes secunddrias relativas a histdria da assisténcia maternal e do plane-

1 https://www.publico.pt/2019/10/17/sociedade/noticia/ha-medicos-ecografias-gravidez-devida-competencia-avisa-
-sociedade-portuguesa-obstetricia-1890397; https://www.publico.pt/2019/10/17/sociedade/noticia/ausencia-olhos-
-nariz-sao-anomalias-grosseiras-avaliadas-ecografias-1890457
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amento familiar em Portugal, iremos analisar como o desenvolvimen-
to da ciéncia obstétrica e a implementacao das técnicas de diagnéstico
pré-natal sdo articulados com a transformacao politica ocorrida com o
fim da ditadura e interpretados como sinais da modernidade do pais.
Secundariamente, analisaremos como maes de criangas diagnosticadas
com autismo constroem uma nova ontologia das técnicas de diagnds-
tico pré-natal, a partir de uma narrativa a posteriori acerca da propria
gestacdo: a inexisténcia, até hoje, de técnicas capazes de detectar o au-
tismo durante a gravidez ¢ re-interpretada pela maes no sé6 como uma
falha do saber diagnéstico médico, mas também como uma forma de
resisténcia a possiveis praticas eugénicas.

Abordaremos estes assuntos através do quadro teérico de autores que
tém analisado como as tecnologias de diagndstico tém vindo a impactar
o imagindrio social do corpo e da maternidade. Como Van Dijck (2005)
sublinha, a conjungao das tecnologias médicas visuais com as tecnologias
mididticas tém produzido ao longo dos séculos XIX-XX um conhecimen-
to social sobre o corpo, que passa pelo ideal da “transparéncia”. “Histori-
camente — sublinha o autor — esse ideal refletia nog¢ées de racionalidade e
progresso cientifico; mais recentemente, a transparéncia passou a conotar
perfectibilidade, modificabilidade e controle sobre a fisiologia humana®
(Van Dijck, 2005, p. 5). Nesse cendrio, o corpo gravido e o corpo do
feto, mediados pelas biotecnologias de diagnéstico, tornam-se, nas prati-
cas discursivas contemporaneas, em potenciais locus de plasticidade e in-
tervencgdo (Rapp, 2000; Taylor, 2008; Morgan, 2011). Mas, se para o Van
Dijck o corpo transparente promovido pela ciéncia médica é hoje tam-
bém um produto da “cultura que capitaliza na perfectibilidade” (idem.),
as experiéncias das maes de criangas diagnosticadas com autismo revelam
uma contra narrativa que, na nossa opiniao, pode ajudar a redefinir este
ideal de transparéncia e perfectibilidade.

Sugerimos que as complexas relagoes das tecnologias de diagnos-
tico pré-natal com as experiéncias de maternidade podem ser compre-
endidas de forma melhor através das abordagens ontoldgicas as prdticas
médicas (Cussins, 1996; Mol, 2002; Thompson, 2005). Charis Cus-
sins, ao analisar a interagao entre pacientes e tecnologias médicas nas
clinicas para o tratamento da infertilidade, elabora o conceito de “core-
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ografia ontolégica” para indicar como “os sujeitos sio dependentes da
constante troca ontoldgica entre eles e seus ambientes” (Cussins, 1996,
p. 578). Nesta perspetiva, as multiplas narrativas e prdticas produzidas
socialmente, ao invés de serem interpretadas como incongruentes, re-
fletem a dindmica das mdltiplas ontologias sobre as quais os fend6menos
se articulam (Mol, 1999). Ao explorar as ramificagdes do conceito de
multiplas realidades, Mol salienta a sua dimensao politica:

se o termo ‘ontologia’ é combinado com o de ‘politica’, isso
sugere que as condigoes de possibilidade nao sio dadas. Essa re-
alidade nao precede as prdticas mundanas nas quais interagimos
com ela, mas é moldada dentro dessas praticas. Portanto, o ter-
mo politica serve para sublinhar esse modo ativo, esse processo
de modelagem e o fato de que seu cardter ¢ aberto e contestado

(Mol, 1999, p. 75).

O contributo que este capitulo propoe ¢ o de tragar uma possivel
coreografia ontoldgica do corpo gravido e da maternidade, revelando
a complexa articulagao entre biotecnologias de diagnostico pré-natal
e praticas discursivas da modernidade, entre a temporalidade evocada
pela Obstetricia e marcada pelo progresso e as temporalidades criticas
reclamadas pelas maes de criangas com diagnose de autismo. Enfim,
entre corpos que se pretendem transparentes e plasmdveis e as imagens
magantes das multiplices experiéncias de maternidade.

Uma genealogia da assisténcia materno-infantil em Portugal

Quando se fala de sadde reprodutiva em Portugal e do desenvol-
vimento estrutural de politicas de assisténcia materno-infantil e de pla-
neamento familiar, todos os testemunhos recolhidos através da etnogra-
fia®, tanto de profissionais da saide quanto de leigos, evocam o 25 de
Abril de 1974 - o fim do regime ditatorial - como o ponto de viragem

2 Referimo-nos aqui a pesquisa etnografica do projeto de doutoramento da segunda autora (2014-2020), que previu
um trabalho de campo de 16 meses no Departamento de Satide Materno-Fetal do Hospital Universitario Santa
Maria, em Lisboa, mais uma extensa pesquisa de arquivo de fontes médicas e de testemunhos da historia da obs-
tetricia em Portugal. Ao nivel metodologico, o trabalho de campo incluiu observagao participante na maternidade
do hospital, entrevistas com mulheres gravidas, acompanhantes, com profissionais da saude do hospital ativos ou
reformados com o fim de tragar uma genealogia do parto em Portugal a partir de discursos e praticas sobre as dores
de dar a luz.
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fundamental entre a decadéncia do passado e o “successo do presente”.
A palavra-chave transversal aos discursos médicos e as histérias de vida
sobre gravidez e parto até os anos 1970 é “atraso”: atraso no desenvol-
vimento de politicas de saide materna, nas estruturas médicas, atraso
econdmico e social e atraso na mudanca cultural que se tornou neces-
sdria para a aceitagao de novas epistemologias do corpo e da satde da
mulher que circulavam em ambientes médicos e sociais fora do pais
(Vicente, 1987).

Durante quarenta anos, o regime ditatorial (1933-1974) tinha
promovido uma imagem da mulher dona de casa cujo papel “natural”
era a maternidade e o cuidado da familia e do lar (De Luca, 2018).
Apesar da fundagao - nos anos 1930 e 1940 - dos grandes hospitais
maternos nas principais cidades do pais, eram relativamente poucas as
mulheres que recorriam aos médicos a fim de serem assistidas durante
a gravidez e o parto. Obstetras de relevo nacional, como Costa Saca-
dura, viam na casa o lugar normativo da reprodugao, justificando que,
no caso de gravidez sem patologias, a mulher-mae nao tinha razao para
se afastar da familia e das suas obrigacoes (Sacadura, 1939). Esta abor-
dagem social a Obstetricia promovida oficialmente pelo Estado Novo,
apesar de dificultar um desenvolvimento mais estruturado e abrangente
da assisténcia médica a maternidade, nao negava a necessidade de uma
vigilancia médica da gravidez para identificar fatores de riscos potenciais
para a mae e para o feto. A fim de segurar um parto sem complica¢oes,
durante as gravidezes assistidas pelos médicos, eram registradas a com-
patibilidade da bacia da mulher com o tamanho e a posicao do feto.
Mas, a respeito da chamada “viabilidade” do feto — termo técnico que,
na Medicina Reprodutiva, indica a sua capacidade de sobreviver fora do
utero — a Obstetricia portuguesa, até o fim dos anos 1940, baseava-se
nas ditas “prdticas eugénicas quantitativas” tipicas dos paises catélicos,
que remetiam para uma economia da prevengao inspirada as doutrinas
da higiene social e da puericultura (Sacadura, 1938; Cleminson, 2014).
Com o objetivo de conter o declinio demogréfico e melhorar as condi-
¢oes médias de satde, indo contra a percebida “degenerescéncia da raga
portuguesa’, estas medidas ambicionavam a sele¢do pré-matrimonial,
buscando desestimular a reprodu¢io de pessoas com deformidades,
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problemas de satide mental e doencas venéreas (Sacadura, 1938). Este
cendrio, caracterizado pelo conservadorismo das politicas reprodutivas,
comegou a mudar lentamente nos anos 1960, gragas as iniciativas iso-
ladas de profissionais da satide que implementaram novas prdticas de
vigilancia a gravidez de forma clandestina.

Purificagao Araujo, médica obstetra, foi responsdvel pelo desen-
volvimento de medidas de planeamento familiar e sadde das mulheres
ap6s o 25 de Abril. Nas tltimas décadas do regime, foi chamada pelo
Instituto Maternal, que pertencia ao Ministério dos Assuntos Sociais,
para identificar os fatores de risco associados a alta mortalidade materna
e infantil no pais com o objetivo de implementar medidas de vigilancia
pré-natal. “Aquilo que se pretendia era, dentro dos dispensdrios, criar uma
consulta de vigildncia pré-natal, mas que funcionava de forma muito redu-
zgida... Do ponto de vista cientifico e educativo, o nivel era muito baixo. ..
tratava-se de organizar uns dossiés para melhorar a formagdo das enfermei-
ras e médicos que trabalhavam nos dispensdrios”. Neste momento, intro-
duziu-se, nos registros médicos de vigilancia pré-natal, a identificagao
dos fatores de risco de doenga e morte das grdvidas e “criou-se um bole-
tim para as mulberes serem estimuladas a seguir determinadas condutas de
vigilincia durante a gravidez”. Foi observado que as principais causas de
morte de foro ginecoldgico-obstétrico eram as hemorragias consequen-
tes dos abortos clandestinos, os partos de mulheres muito jovens e, em
contraste, os partos numerosos de mulheres com mais de 40 anos, con-
sideradas muito “idosas”. Com alguns colegas, a Doutora Araujo intro-
duziu nas consultas o uso do teste papanicolau, uma ferramenta para o
rastreio das células do colo do ttero para a prevengao do cincer do tte-
ro (cujo uso se generalizou em Portugal s6 anos mais tarde), e realizou
clandestinamente atividades de planejamento familiar a fim de permitir
o espagamento das gravidezes. Apesar de dinamizar um microcosmo
de ilegalidade dentro do contexto normativo da Medicina reprodutiva
do regime, ‘as enfermeiras - lembra a Araujo - participavam de forma
espantosa. Diziam ‘eu sou muito catdlica mas vou fazer na mesma’ porque
apareciam mulberes com maridos alcodlicos, com 10 filhos e com sifilis”.

No final dos anos 1970, com o fim do regime ditatorial e a tran-
sicao para um estado democritico, algumas priticas de planejamento
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familiar safram da clandestinidade e tornaram-se ferramentas cruciais
para reivindicar uma mudanga no pensamento acerca do papel da mu-
lher na sociedade portuguesa e para a constituigao de novas politicas de
sadde reprodutiva em nivel nacional. As mudangas, segundo a Doutora
Araujo, ocorreram a partir do dia 25 de Abril de 1974, em primeiro
lugar, como reorganizagao espacial da Medicina reprodutiva, no sentido
de reformular a topografia da saide materno-infantil para implementar
e melhorar a conexio entre os cuidados de satide basica e os hospitais.
“Havia uma ligacdo muito precdria - continua a Araujo - no sentido da
dispersio ... ndo tinha profissionais suficientes para cuidar disso e nio havia
logistica”. Dispensdrios® e centros de satide eram espalhados de forma
heterogénea no territério nacional, com grande concentra¢ao em Lis-
boa e nas suas zonas periféricas, e nas cidades do Porto e Coimbra, e
com uma certa escassez no resto do pais. “Entdo se formou uma comissio
que a partir do dia 25 de Abril trabalhou nesse sentido, para implementar
a conexdo....”. A comissao funcionou para colocar em rede os centros
de satide com os hospitais de forma mais eficaz, tratando-se de uma
estratégia de extensao médica e social. s enfermeiras tinham um carro
da Diregio Geral da Saiide para fazer servigos de extensdo e convencer as
mulhberes a irem as consultas...”. Outro aspecto fundamental da reforma
da satde reprodutiva apés a ditadura foi a concentra¢ao dos servigos
materno-infantis nos hospitais centrais e o fechamento das maternida-
des que tivessem menos de 500 partos por ano. “Transporte e estradas
melhoraram, desenvolveram-se, entio colocaram as mulheres em condicoes
de irem ao hospital alguns quilometros a frente em relagio ao hospital ma-
terno”. O objetivo era “garantir boas condicoes de trabalho”, através da
centralizagio dos investimentos publicos em grandes hospitais, com a
ideia de que um nimero mais alto de partos garantiria uma maior ex-
periéncia aos médicos que ali trabalhavam. Ao nivel do alcance social, o
que a comissao de médicos propunha era a generalizagio de prdticas de
planejamento familiar e a maior adesao as préticas de vigilincia na gra-
videz, no parto e no puerpério: “pediam-se andlises, fazia-se a vigilincia
do feto sem ecografia, introduziu-se o teste de papanicolan”.

3 Os dispensarios eram institui¢des da Dire¢do Geral da Saude, geridas pelas Misericordias e as freguesias que
prestavam assisténcia médica as maes e criangas pobres através de medicamentos e consultas externas.
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Depois do 25 de Abril, “Portugal [entrou] em mudanca acelerada”
(Almeida, 2011, p. 7). Mas, como sublinha a sociéloga Ana Nunes de
Almeida, “a mudanga nio é um processo linear [...]. A mudanca pode
transportar do passado tragos de continuidade para o presente”. Um
sentido de “euforia colectiva ao qual Portugal nio estava habituado”
marcou a passagem a década posterior (Ferreira, 2011, p. 265). No
turbilhio destas transformagées sociais - reais, desejadas ou sonhadas -
a sexualidade e a maternidade ocuparam um lugar de destaque. Neste
sentido, nao se pode ignorar o papel das iniciativas sociais desenvolvidas
por atores sociais que trabalhavam fora da esfera médica para promo-
ver o planejamento familiar, acelerando o processo de medicalizagio da
gravidez e do parto, através do ridpido aumento do niimero de mulhe-
res que recorriam aos servigos médicos para vigilancia da gravidez (De
Luca, 2018). Entre Outubro de 1978 e Dezembro de 1981, a Comissio
para a Igualdade e Direitos das Mulheres (CIDM), instituida pela presi-
déncia do Conselho de Ministros, executou um projeto de informagao,
educacio e comunicagio sobre a sadde reprodutiva (Vicente, 1987).
Através de uma colaboracio com a revista Crénica Feminina, entre
1979 e 1981, jornalistas especializados publicaram regularmente arti-
gos de divulgacao cientifica sobre temas de sexualidade, contracepgio e
maternidade, convidando meninas e mulheres portuguesas a contactar
a redacao da revista para expressar suas davidas, suas experiéncias e per-
guntas acerca da prépria sexualidade e maternidade. Durante o periodo
indicado, as coordenadoras do projeto receberam mais de dez mil car-
tas. Estes documentos, parcialmente reproduzidos no texto de Vicente
(1987), mostram como as ddvidas sobre o préprio corpo, a sexualidade
e a experiéncia da maternidade sao reflexos dos siléncios, incutidos por
décadas nos niveis social e politico pela ditadura. Se, por um lado, ini-
ciativas como a da CIDM sao usadas para fundamentar a aceleragio
do pais rumo a modernidade, do outro eles revelam como “a realidade
contemporanea de um pais onde se combinam no presente, por vezes
em arranjos hibridos e paradoxais, tempos portadores de vérias historias
¢ um dos resultados desse processo” (Almeida, 2011, p. 7).
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Da arte a ciéncia obstétrica

Como analisado, as narrativas sobre a histéria (médica) da mater-
nidade em Portugal frequentemente tragam uma linha clara de viragem
antes e depois do 25 de Abril. Tanto profissionais de satide quanto pes-
soas comuns destacam a mudanga que o pais viveu no declinio da taxa
de mortalidade materna e infantil apés o fim da ditadura (Neves; Ayres-
-De-Campos, 2012). E uma narrativa social sintetizada, por exemplo,
no documentdrio “Nascido para viver” (2012)%, que reconstréi, através
de imagens de arquivo e por meio de entrevistas com médicas/os e en-
fermeiras que trabalharam durante a transicdo politica, as precdrias con-
digoes de vida da época e comemora as agdes que foram implementadas
para combater as lacunas e caréncias do sistema de assisténcia materna
e A primeira infAncia. Como j4 observado, ao nivel narrativo, este con-
traste temporal entre a imobilidade do passado e a modernidade do pre-
sente é especialmente articulado para sustentar a importincia da adesao
as praticas médicas de vigilancia da gravidez através de tecnologias de
diagnéstico e do parto hospitalar. A reducio da taxa de mortalidade
infantil é o principal argumento veiculado em contraposi¢ao as reivin-
dicagdes de associagbes e movimentos civis que defendem a pluralidade
de modelos de gestao da gravidez e do parto, apelando a priticas menos
intervencionistas (White, 2016; Fedele; White, 2018).

Mas o que ¢ identificado como fonte de transformagio nem sempre
coincide. Segundo o Prof. Graga, ex-diretor do Departamento Materno-
-Infantil do Hospital Universitdrio Santa Maria, em Lisboa e Presidente
da Associagao Portuguesa de Obstetricia, as mudancas do foro da satdde
reprodutiva, nos anos 1970, foram geradas principalmente pela emergén-
cia das tecnologias de diagnéstico pré-natal e pelo advento da Medicina
Molecular e da Medicina baseada na evidéncia no panorama da Biomedi-
cina. Essa virada significou, na sua narrativa, o desenvolvimento de uma
série de exames e prdticas perinatais aptas a garantir um melhor resultado
do parto tanto para a mie quanto para o bebé. E principalmente com es-
tas tecnologias, em particular com as ultrassonografias obstétricas e, mais
tarde, com os testes genéticos, que a Obstetricia se torna, segundo o Prof.
Graga, de “arte do parto” a “ciéncia do parto”, reproduzindo um tropo

4 Documentario produzido pela Fundagdo Francisco Manuel Dos Santos em 2012 e disponivel online: https://www.
youtube.com/watch?v=A6GketN3FbU
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frequente ao longo da histéria da Obstetricia como disciplina médica,
como foi aprofundado por Barreto (2007).

Apesar de ter se formado como médico nos anos 1970 e de ter sido
testemunha das transformagoes das politicas reprodutivas em Portugal,
o Prof. Graga afirma ser mais um “técnico” do que uma pessoa orienta-
da para a histéria da Obstetricia. No momento da entrevista (2017), o
médico estava a trabalhar na quinta edi¢io do seu manual de Obstetri-
cia, “Medicina Materno-Fetal”, texto de referéncia dos cursos nacionais
da disciplina cuja edigio precedente remonta a 2010. A nossa pergunta
se houve avancos importantes na disciplina durante o tempo, entre a
tltima e a recente ediglo, ele respondeu afirmativamente, alegando que
as principais mudancas aconteceram no diagndstico pré-natal, em par-
ticular no rastreio da pré-eclimpsia e na diabetes gestacional. O obste-
tra sublinhou, mais uma vez, como, a partir destas tecnologias e no au-
mentado da capacidade de “olhar para dentro”, a Obstetricia passou de
arte 4 ciéncia. Se de um lado, como vérios estudos socioantropoldgicos
tém demonstrado, a midiatiza¢ao da cultura médico-visual inaugura a
entrada do feto na cena médica reprodutiva - Martin (1987) e Taylor
(2008) falam do desaparecimento da mulher grédvida e do aparecimen-
to do feto como sujeito politico — o discurso do Prof. Graga revela um
aspecto, as vezes menos analisado, centrado na funda¢io de uma nova
epistemologia da disciplina obstétrica. Através das tecnologias de diag-
néstico e Medicina baseadas na imagem, a Obstetricia liga-se, sobrepoe
e interconecta-se com o aparato mais amplo da Biomedicina contem-
porinea, virada — segundo o argumento do Van Dijck (2005), a perfe-
tibilidade do corpo humano. No formular uma ontologia da moderna
Obstetricia, que se constitui gracas ao desenvolvimento da Medicina
Molecular, o Prof. Graga sinaliza um argumento politico que eleva a
Obstetricia a0 mesmo nivel de outras especialidades médicas, poten-
cialmente adquirindo conhecimentos e técnicas baseadas na evidéncia
cientifica que permitiam agora intervir nao sé na parturiente, mas tam-
bém no feto enquanto ainda no ttero. Como observa Wendland, “esta
nova énfase na evidéncia cientifica é estimulada por uma percep¢ao de
longa data de que a Obstetricia é um dos ramos menos cientificos da
Medicina Clinica” (Wendland, 2007, p. 218). Nas palavras do prof.
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Graga “0 obstétrico é praticamente um médico de medicina interna, porque
ele deve ter conhecimentos de nefrologia, cardiologia, técnicas diagndsticas
etc. relativamente ao corpo gravido”.

Dentro do discurso da “moleculariza¢ao” do conhecimento cien-
tifico-médico sobre a gravidez e o parto, muda-se ndo sé a geografia do
corpo gravido, mas se estabelece também o processo de transformagao
da geografia das instituigoes obstétricas no sentido da polarizacao das
Unidades Materno-Infantis nos hospitais centrais, como ji observado
pela Doutora Araujo. A abordagem interpretativa do Prof. Graga carac-
teriza-se, porém, na énfase dada mais uma vez ao novo papel cientifico
da Obstetricia:  “Os avangos nas tecnologias de diagndstico pré-natal e a
transformagdo da obstetricia tornaram obsoletas as maternidades, isso ¢, os
hospitais especializados em satide materna”. O hospital central, com todos
os departamentos organizados num espago contiguo ¢ o reflexo, na sua
perspetiva, desta articulagao das disciplinas médicas que sao, no seu
entendimento, entrelacadas a todos os niveis. A nova epistemologia da
Obstetricia, como disciplina integrada as outras especialidades médicas,
abrindo novos campos de intervenc¢io, torna necessdria a transforma-
¢ao do espago em que a Obstetricia operava: o hospital centralizado
ganhou um novo destaque, e a politica de aglomera¢ao das unidades
maternas fazia com que a sobrevivéncia dos departamentos maternos
dependesse do nimero de partos por ano na unidade.

A transformagao da Obstetricia de arte para ciéncia revela o novo
lugar que a, tradicionalmente, irma menor das especializacoes médicas
tem ganhado com a percebida e proclamada possibilidade de intervir
“no interior” do corpo gravido. Através das tecnologias de diagndstico
pré-natais desenvolvidas a partir dos anos 1970 — coincidente, em Por-
tugal, com a transi¢ao para o regime democratico — os corpos da gravida
e do feto tornam-se, nesta ontologia do conhecimento médico-obstétri-
co, virtualmente transparentes ao olhar médico.

Dentro e fora do utero

Como jd mencionamos, a difusdo e o uso das tecnologias de diag-
néstico pré-natal contribuiu para transformar a Obstetricia na assim
chamada “ciéncia do parto”, gracas a aquisi¢io de conhecimentos e
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técnicas que permitem aos profissionais de satde ver e (intervir) den-
tro e fora do dtero da mulher. O que acontece, porém, quando uma
condi¢io como o autismo - pelo facto de ser até hoje indetectdvel den-
tro do ditero - torna opaca e falivel a qualidade intrinseca da Medicina
Diagnéstica pré-natal de avaliar o estado fetal e permitir, portanto, um
aconselhamento parental atempado e uma adequada programagao do
nascimento? Quais sao as ontologias mobilizadas pelas mulheres sobre
a Medicina Preventiva, os saberes e as técnicas a esta relacionadas apds
receber o diagnéstico de autismo do préprio filho fora do ditero?

Os Transtornos do Espectro Autista (TEA)® englobam diferentes
sindromes, marcadas por perturbagoes do desenvolvimento neurolégico,
que afetam a comunicagio verbal e a interagao social. Sao caracterizados
por padroes de comportamentos repetitivos e estereotipados e por um
repertdrio restrito de interesses e atividades (APA, 2015). Os sintomas
manifestam-se, geralmente, nos primeiros trés anos de vida, ¢ o diagnés-
tico, feito por um especialista em Pedopsiquiatria e/ou por uma equipe
multidisciplinar, é baseado na observagao clinica de um conjunto de si-
nais comportamentais (entre os quais, interesses fixos, acoes obsessivas
e repetitivas, reagdes intensas a estimulagio sensorial ou dificuldades na
relagao), assim como em entrevistas com os pais e pela aplicacao de ins-
trumentos especificos, de acordo com critérios descritos no DSM, o Ma-
nual Estatistico e Diagnéstico da Associagio Americana de Psiquiatria®.
Os dados epidemiolégicos estimam que, no mundo, uma a cada oitenta e
oito criangas apresenta sintomas relacionados com o TEA, sendo que, em
2010, no Brasil, estimava-se cerca de 500 mil pessoas com autismo (Go-
mes etal., 2015, p. 111). Em Portugal, enquanto o tnico e tltimo estudo
epidemioldgico, publicado em 2005 com dados recolhidos no ano 2000,
revelava uma prevaléncia global de 9,2 por 10000 casos no Continente
e de 15,6 por 10000 casos nos Agores (Oliveira et al., 2007, p. 729),

recentemente os niimeros apontam para 0,5%, num total de cerca de 50

5 Em Psiquiatria e em Psicologia, utilizam-se os termos de transtornos, perturbagdes ou disturbios para descrever
quadros clinicos onde ha um comprometimento ou uma alteragdo do quadro psicologico do individuo. Ao longo
do tempo, ¢ de acordo com os diferentes contextos nacionais, foram utilizadas diferentes nomenclaturas para o
autismo. Neste texto, iremos utilizar a nomenclatura TEA. No entanto, em Portugal ¢ geralmente preferivel o uso
do termo PEA, Perturbagdes do Espectro do Autismo.

6 Para uma revisdo dos instrumentos clinicos com vistas ao rastreamento dos sinais precoces do autismo, ver Seize
e Borsa (2017).
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mil pessoas’. Embora estudos recentes na drea da Medicina Genética e da
Neurofisiologia tém avanc¢ado diferentes hipdteses na tentativa de desco-
brir a origem do autismo, (Robinson et al., 2015) para uma revisao da li-
teratura, a sua etiologia continua ainda desconhecida. E geralmente aceita
a hipétese de uma origem multifatorial, ou seja, de numa combinagao de
alteragdes genéticas, ambientais e neurobioldgicas, mas nao existem, de
fato, biomarcadores, isto ¢, caracteristicas bioldgicas que permitem iden-
tificar se uma crianga tem autismo ou medir as alteragbes do seu circuito
cerebral. Apesar de pesquisas recentes (Auyeung et al., 2009; Stoner et
al., 2014)® sugerirem que mudancas ocorridas durante a concepgao, gra-
videz e, possivelmente, até o parto podem aumentar o risco de autismo
em criangas que s3o geneticamente predispostas ao disttrbio, até hoje,
as técnicas de diagnéstico pré-natal ,como a ultrassonografia obstétrica,
a amniocentese (a recolha e andlise de liquido amnidtico que permite
determinar anomalias cromossdmicas que o feto possa ter) ou até testes
genéticos, ndo “conseguem” detectar o risco de autismo dentro do ttero.

Os dados etnogréficos e as reflexdes que aqui sao apresentadas
baseiam-se num trabalho de campo desenvolvido em Portugal e que
teve como objetivo principal estudar as reivindicagoes e as lutas de pais
de criancas diagnosticadas com TEA (Lo Bosco, 2018)°. Em muitas
das entrevistas recolhidas assim como das conversas informais, as maes
sublinham como a adapta¢ao a nova realidade de ter um filho com

7 https://expresso.pt/sociedade/2020-08-01-50-mil-portugueses-tem-perturbacoes-do-espectro-do-autismo

8 O estudo exploratorio no New England Journal of Medicine (Stoner et al., 2014) mostra um excesso de neurénios
no cortex pré-frontal em criangas com autismo ja no segundo trimestre de gravidez, sinalizando, portanto, uma
provavel disfungdo da diferenciagdo neuronal em estagios de desenvolvimento pré-natal. Através da técnica de hi-
bridizagdo de RNA, os investigadores individuaram marcadores neuronais e genéticos hipoteticamente implicados
no risco de autismo no tecido neocortical de amostras post-mortem, obtidas de criangas diagnosticadas com autismo
e criangas ndo afetadas, com idades entre 2 e 15 anos. O estudo do Cambridge University Autism Research Center
sobre 235 criangas observadas desde o nascimento até os 8 anos de idade mostrou que niveis elevados de testoste-
rona no liquido amniotico da mae estdo associados a futuros tragos autistas na crianga (Auyeung et al., 2009).

9 Referimo-nos aqui ao projeto de doutoramento (2013-2018) da primeira autora, que previu um trabalho de campo
de 14 meses na area metropolitana de Lisboa. Foi utilizado o método da observagdo participante e de entrevistas
ndo estruturadas com 19 pais que se tornaram ativistas dos direitos das pessoas com deficiéncia, 15 mulheres ¢ 4
homens, todos cidadaos portugueses entre os 30 ¢ os 40 anos de idade, provenientes, principalmente, da classe
trabalhadora e do setor terciario. Em termos metodologicos, o acesso ao trabalho de campo e aos primeiros interlo-
cutores foi feito através da APPDA - Associagdo Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo,
gragas aos mesmos pais que sugeriram outros potenciais interlocutores e também através de uma etnografia online
(Kozinets, 2010) de grupos de apoio e defesa dos direitos da pessoa com autismo, sendo que a maioria destas comu-
nidades virtuais existe dentro de plataformas de midias sociais como o Facebook (Clifford; Minnes, 2013). Além
de conduzir entrevistas ndo estruturadas, conversas informais e interagdes virtuais (Bowler, 2010; Hine, 2015), a
autora participou, junto com pais ativistas, em eventos publicos relacionados ao autismo ¢ a deficiéncia (conferén-
cias, celebragdes, reunides, marchas), ou os encontrou em suas proprias casas. Todos os interlocutores contribuiram
de forma voluntaria ao estudo e deram consentimento explicito para o uso das entrevistas ao fim da pesquisa. Seus
nomes sdo pseudonimos para garantir o anonimato.
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autismo deu origem a uma transformacio e reorganizagao das relagoes
familiares e pessoais. Lembrar o momento da noticia do diagnéstico
de autismo suscita nas maes reagdes emotivas muitos intensas e ¢ ge-
ralmente interpretado, a posteriori, como um “novo inicio”, a “entrada
dentro de um universo desconhecido” ou o “ponto de viragem” da pré-
pria vida, uma andlise confirmada por outros estudos sobre 0 mesmo
tema (Grinker, 2007; Lickenbrock; Ekas; Whitman, 2011; Silverman,
2012). Dentro da perspetiva tedrica sugerida pela Mol (1999, 2002),
dirfamos que a experiéncia do diagnostico de autismo desencadeia uma
nova ontologia da maternidade, marcada pela dimensao temporal que é
evocada nos discursos produzidos.

Esta segao apresenta trés estudos de caso de maes de criangas diag-
nosticadas com autismo e tem como objetivo analisar como a revelagio
desse diagnéstico levou as maes a repensar a propria experiéncia da gra-
videz, os comportamentos e hdbitos adotados durante a gestagao, assim
como a refletir criticamente acerca do papel da Medicina Diagnéstica
pré-natal e, em particular, da validade do conjunto de tecnologias utili-
zadas durante a gravidez e que marcam o processo de gestao e monito-
rizagdo da gestagao. De um lado, o diagnéstico de autismo produz uma
transformagao intima da auto-representagao das mulheres enquanto
maes: o filosofo Ian Hacking, neste sentido, afirmaria que o autismo,
como rétulo diagnéstico, ¢ “interativo”, chamando a atengao para o pa-
pel pragmadtico que as classificagdes psiquiatricas tém (2006a, 2006b).
Do outro lado, esta experiéncia dd também origem a4 uma reformula-
a0, ou melhor, uma nova articulacio do discurso ontoldgico das maes
sobre a Medicina e as suas técnicas. De seguida, iremos explorar, em
particular, como as narrativas das maes cujos filhos ji receberam um
diagnéstico de autismo péem em questdo a presungdo de neutralidade
e transparéncia da leitura “técnica” do corpo gravido. Especificamente,
a inexisténcia até hoje de um exame pré-natal capaz de detectar o autis-
mo ¢ interpretada pelas maes como um atraso e uma falha da Medicina
Diagndstica e preventiva contemporanea, que impossibilita o direito
das mulheres de poder “escolher” interromper, ou nao, a gravidez, as-
sim como a possibilidade de preparar o acolhimento de uma crianga
com necessidades especiais. As maes, porém, utilizam estrategicamente
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o atual insucesso das técnicas de diagndstico pré-natal de “ver” o au-
tismo dentro do Gtero como uma maneira de resistir 4 implantacao de
politicas eugénicas em relago ao autismo.

Joana: sera que eu fiz alguma coisa mal?

No principio quando soube que o meu filho era autista senti uma
grande culpa...aconteceu alguma coisa na gravidez? serd que eu fiz alguma
coisa mal? o que é que eu fiz? ainda por cima como nio hd uma causa
determinada [do autismo] eu estava mesmo ansiosa, quer dizer ninguém
me consegue explicar se algo correu mal na gravidez? ninguém diz que sim,
mas também ninguém diz que ndo, certezas néo hd e eu tenho de arranjar
maneira de trabalhar esta sensagio [...] porque quer dizer, eu tive todos
os cuidados nesta gravidez, todos! Senti-me impotente, revoltada e muito
confusa...quando consultamos o médico que afinal disse que o meu filho
tinha comportamentos autistas foi como se me tivessem aberto um algapdo,
puxaram-me o tapete! senti uma revolta muito grande, uma sensagio de
impoténcia perante uma condi¢do que eu sabia que seria para toda a vida,
senti-me revoltada pois eu fui muito consciente durante esta gravidez, to-
mei as vitaminas, fiz os exames que tinha que fazer, isso revoltou-me com-
pletamente, néio dormia a noite a pensar nas possiveis causas que deram ori-
gem ao sew autismo, talvez podia ter feito algo mais, os médicos talvez nio
tiveram o cuidado necessdrio, sei ld eu se gastando 500€ podiamos saber se
eu ou o seu pai tinhamos alguns genes disto! mas nunca me foi dito nada.
Imagina que hd uma estrutura privada no estrangeiro que faz testes, achas
que nds sabemos tudo? hi coisas experimentais que s6 daqui a 20 anos é que
entram no mercado mas entretanto hd pessoas que agora estio a fazer parte
destas experiéncias pioneiras, eu nio digo que mudava as coisas, quer dizer
eu nunca voltaria atrds, nunca mudava o meu Pedro...mas ninguém sabia
nada disso, portanto [o diagndstico] foi uma coisa inesperada, percebes? Ea
mesma ideia de medicina que deveria mudar!

A Joana ¢ uma jovem fotdgrafa de 36 anos, que trabalha a meio
periodo numa loja de estética. O movimento inquieto dos seus olhos
trai o som calmo e pousado das suas palavras. O que ressalta na sua
narrativa ¢ a divida — misturada com uma sensac¢ao de culpa, remorso,
mas também de revolta — se algo poderia ter sido feito para que ela
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pudesse de qualquer forma preparar-se a acolher um filho com autis-
mo. Depois de muitas suspeitas acerca do comportamento “bizarro” do
Pedro e apés ser sido direcionada por uma médica pediatra para uma
consulta com um pedopsiquiatra é que a Joana “descobre” o autismo do
seu filho, na altura, com 3 anos e meio. De acordo com sua etimologia,
a palavra d16yvooig (didgnosis) do verbo grego daytyvookewv (diagig-
noskein) — que significa “discernir”, “distinguir” — o diagndstico é uma
prética biomédica gragas a qual um profissional de satide, através de um
conjunto de técnicas e instrumentos biomédicos, distingue os tracos e
sintomas especificos de uma condigiao médica e identifica suas causas,
possiveis evolug¢oes e estratégias terapéuticas. Como as palavras da Joana
mostram, porém, o diagndstico configura-se também como uma expe-
riéncia emocional exigente e desafiadora.

Na altura da sua gravidez, Joana foi aconselhada a tomar medidas
proativas para prevenir problemas que podem complicar a gestacao e o
normal desenvolvimento do feto. E sobre este assunto que Joana ainda
hoje se questiona: serd que ela podia ter tido mais cuidado do que ela de
fato teve durante os nove meses de gravidez? A este respeito, Joana re-
corda que tinha lido como as criancas nascidas de maes com deficiéncia
de ferro, um elemento fundamental para o desenvolvimento do cérebro
no feto, tém cinco vezes mais possibilidade de desenvolver autismo,
e que este risco poderia aumentar se a mae tivesse mais que 35 anos
ou uma condigao metabélica como obesidade, hipertensao ou diabetes.
Durante a sua gravidez, portanto, ela decidiu tomar os suplementos de
ferro e afirma que, se ndo os tivesse tomado, talvez o grau de autismo
do seu filho poderia ser mais grave. Também afirma ter controlado o
peso na gravidez, tentando de nao ganhar mais do que 15 quilos, para
prevenir problemas como diabetes e pressao alta, pois se lembra de o seu
ginecologista ter-lhe falado da possibilidade que o excesso de gordura
corporal poderia ter em alterar os niveis hormonais da mulher e afetar,
assim, o desenvolvimento do cérebro no feto. Ao longo da sua entre-
vista, porém, Joana também questiona o conhecimento médico sobre o
autismo: serd que os médicos — se melhor informados — poder-lhe-iam
ter sugerido a existéncia de testes genéticos experimentais?
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O relato de Joana mostra como o diagnéstico de autismo foi “ines-
perado”, trazendo para ela sentimentos de desespero, mas também de
raiva e revolta. A este respeito, alguns estudos destacam como, mesmo
muito tempo depois de ter sabido do diagnéstico da crianga, as maes
revelam estar ainda a viver uma luta emocional interior, devido a pas-
sada experiéncia do diagnéstico, assim como a um processo continuo
de reorganizagao do préprio cotidiano e de expectativas futuras (Abbott;
Bernard; Forge, 2013; Wachtel; Carter, 2008). Para a Joana, a experiéncia
do diagnéstico foi um ponto de partida de um “re-pensamento” critico
nao s6 dos seus habitos, expectativas de maternidade e desejos futuros,
mas também do saber da Biomedicina sobre o autismo, assim como da
validade das atuais biotecnologias de diagndstico pré-natal. Neste senti-
do, o estudo de Cussins sobre as interagoes entre mulheres e tecnologia
médica, baseado no seu trabalho de campo nas clinicas de infertilidade,
foi pioneiro em questionar o argumento segundo o qual as tecnologias
reprodutivas favorecem a objetificagao das mulheres e uma alienagao de si
mesmas (Cussins, 1996, p. 576-77). A autora desenvolve, entao, a nogao
de ‘coreografia ontolégica’ para sublinhar a existéncia de interagoes con-
tinuas entre as mulheres “sujeitas” as tecnologias médicas e estas tltimas:
s20 estas interagdes que constroem uma coreografia, isso é um conjunto
de discursos ontoldgicos sobre um determinado fenémeno.

Apesar de Joana saber da inexisténcia ,até o dia de hoje, de exa-
mes ou testes clinicos pré-natais comprovados e capazes de diagnosticar
alteragoes neuronais ou genéticas ligadas a um possivel risco de desen-
volvimento do autismo, no seu discurso emerge a consciéncia critica
de que, mais do que os médicos em si, é a mesma ideia de Medicina
(diagnéstica) que tinha que ser posta em causa: o seu corpo gravido tor-
na-se a posteriori o lugar onde a Medicina nao conseguiu aplicar com
sucesso o seu poder de ver. Este tltimo aspecto é evidente na narrativa
da Bdrbara, uma mulher de 42 anos, ativista dos direitos das pessoas
com deficiéncia e mae de Gongalo, um rapaz com TEA com 14 anos.

Barbara: a Medicina, afinal, ndo é tao infalivel

Eu acho que os médicos estio muito focados nos nossos filhos e ao mes-
mo tempo eles acham que nds mides deveriamos ter feito mais, olha, nio
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tenho papas na lingua! Essas ideias para pessoas como nds, que estamos tio
[fragilizadas naquele momento do diagndstico, levam logo para a culpabi-
lizagdo, estds a compreender? Eles tém que saber que ndo é por ai que eles
podem ajudar, durante a gravidez disseram o que é que eu devia fazer e
esse apoio ¢ fundamental, as vezes estio a fazer um bom trabalho, mas nio
sei, nunca ninguém se preocupou de dizer que a medicina afinal nio é tio
infalivel, estds a perceber? A tela [do ultrassom] ndo é uma bola de cristal,
eles conseguem ver ou ndo ver, nio tém culpa, mas poderiam na mesma ser
mais preparados e falar com as mdes que o que sabem é limitado |[...] nio é
nada pessoal, mas ew acho que ainda os técnicos is vezes nio admitem que
ndo sabem, a maior dificuldade que eu tenho é esta, onde é que acaba o sa-
ber deles e onde é que comega o poder, ai é que estd a questio, ndo sei se estds
a perceber, ai é que estd a minha maior dificuldade, a do meu marido e de
toda a gente em casa, porque assim a gente fica com dividas, isso serd da
medicina que ainda néo chegou tio a frente? Serd que eles ndo aceitam isso?

Entre as tecnologias de diagndstico pré-natal, as técnicas de ima-
giologia, como a ecografia obstétrica, desempenham um papel crucial
na Medicina contemporinea, assim como no senso comum. Nao é um
acaso que, de acordo com Van Dijck (2005), as mulheres grdvidas co-
loquem tanta confianga nas evidéncias visuais da gestacao, do estado de
satde do feto e no eventual diagndstico médico. A Bdrbara levanta uma
questao central em torno do debate sobre estas técnicas de diagnéstico,
isto ¢, a ambiguidade da ideia de transparéncia e infalibilidade que lhes
¢ atribuida, seja nos usos ou nos significados que elas contribuem a
produzir.

O estudo de Van Dijck ¢ significativo no que diz respeito a sua and-
lise do desenvolvimento das tecnologias de imaging, a partir do fim do
século XIX e inicio do século XX, das imagens do corpo interior e dos
saberes sobre este corpo que sdo construidos a partir delas. A ultrassono-
grafia é, neste sentido, uma técnica de leitura do ttero da mulher, onde o
saber do técnico de satide — capaz de ler, interpretar e codificar as imagens
— articula-se com o poder que ¢é atribuido 2 mesma técnica (e as imagens
que ela produz): isto ¢, o poder de ler o corpo da mulher de uma forma
transparente ¢ neutra. Como o autor sublinha, a presun¢io de neutra-
lidade e transparéncia da leitura “técnica” do corpo gravido “implica a
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ideia de que a tecnologia de ultrassom fornece principalmente informa-
¢oes médicas objetivas sobre o estado de satde do feto”® (Van Dijck,
2005, p. 114, tradugdo nossa). A forma como os médicos visualizam as
possiveis patologias pré-natais promove uma concepgao especifica delas
e, de consequéncia, afeta também a forma como a sociedade discerne e
aborda essas mesmas patologias (ibid., p. 12). De acordo com estas refle-
x0es, o caso do autismo é paradigmatico, pois, o fato de nao ser detectdvel
através da ultrassonografia — o autismo nao ¢ algo detectdvel fisicamente
— contribui para, e até reforca, a nosso ver, a idéia (e a metdfora) da sua
natureza oculta, incognoscivel.

Zélia: para mim era mesmo uma luta para a diversidade

Uma mae tem que remar contra o sistema, contra o que estd insti-
tuido, os médicos tém que moderar um bocado aquela autoridade por-
que a forma como lidam com as maes eu acho que ¢ muito importante,
a maneira de falar é essencial [...] uma mae é tratada como uma boneca,
faga isso! Faca aquilo! Nao gosto que me mintam, nem que me ponham
paninhos quentes, gosto que sejam diretos a falar [...] as vezes sinto um
sentimento de culpa quando me parece que o Tiago estd triste, serd que
eu fiz bem em dar-lhe vida? As maes nunca se habituam a esta situagao
e as vezes ¢ constrangedor, magoa-nos cd dentro [toca-se no esterno]
mas ele é o meu filho e embora tinhamos idealizado um filho sem pro-
blemas deste tipo... pronto, esta situagio caiu-nos em cima, de repen-
te. As vezes pergunto-me se com a ajuda dos médicos tudo isso podia
ter sido diferente, dizemos assim. Se eu tivesse sabido que o meu filho
podia ter um risco x de ter autismo, nio sei, até podia ter pensado de
ir para a frente na mesma, percebes? Mas com outra consciéncia, mais
preparada talvez a tudo isso, porque muitas vezes parece que a culpa é
nossa. No caso da trissomia 21 [Sindrome de Down], quer dizer os pais
[que decidem abortar] ndo tém culpa, nao é? As mies que abortam nao
sao monstros! Mas eu nunca teria feito, alids acho que mesmo havendo
possibilidade, nao faria, porque o autismo tem a ver com a diversidade
das pessoas e com a aceitagio, ¢ a nossa sociedade tem que aprender a li-

10 Tradugdo do original “it implies that ultrasound technology principally yields objective medical information on
the health status of the fetus”
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dar com a diferenga... para mim era mesmo uma luta para a diversidade,
apesar de isso trazer muita dor, de ser uma escolha dificil! N6s mulheres
nao somos bonecas, percebes? Por isso, se um dia a medicina descobrir
como fazer [como detectar o autismo na gravidez], que seja eu a decidir!
[...] Tenho orgulho da mae que sou e orgulho-me do meu filho, mas as
vezes penso nisso, pelo menos na possibilidade que eu podia ter tido de
escolher... talvez isso fazia com que eu fosse mais preparada, ficava mais
informada”

Para a Zélia, o processo de aprendizagem e de adaptacio as necessi-
dades, tragos e caracteristicas comportamentais do seu filho Tiago - um
rapaz de nove anos que apresenta um grau de autismo dito de nivel 3 (se-
vero), com dificuldade na comunicagao verbal, déficit cognitivos e com
uma tendéncia para o isolamento - foi dificil e doloroso, agravado pelo
estigma social que muitas vezes ela viveu no espaco publico. O ideal da
boa mae — tao persistentemente entrelacado com a histéria do autismo
enquanto categoria médica (Silverman, 2012), e as expectativas sociais
que este mesmo ideal envolve, contribuiram para produzir e reforgar a
nogao de amor materno incondicional, um tépico largamente presente
nas narrativas das maes sobre os proprios filhos com autismo (Lo Bosco,
2018). E a esse amor incondicional que Zélia se refere quando ressal-
ta que ela nunca teria pensado no aborto, apesar das dificuldades que
enfrenta no seu dia a dia em cuidar do seu filho. Assim como muitas
outras mulheres entrevistadas, ela aborda de fato a possibilidade de que
a amniocentese possa no futuro tornar-se util para prognosticar o risco
do desenvolvimento do autismo no feto, destacando, a0 mesmo tempo,
as complexas implicagdes éticas de um possivel rastreamento pré-natal e
previsivel interrupgao da gravidez decorrente de veredictos positivos. De
acordo com ela, a possibilidade para os pais de interromper a gravidez em
caso de teste preditivo positivo — uma escolha possivel por exemplo no
caso da trissomia 21 (Sindrome de Down) — representa uma questao de-
licada e “até perigosa”, pois ela questiona: “o que seria da nossa humani-
dade se nao houvesse mais criangas com espectro autista? Os eliminamos
mesmo? Temos certeza que queremos isso?”. No entanto, ela acredita que
o desenvolvimento de testes genéticos ou a individuagao de biomarcado-
res do autismo, detectdveis através da andlise do liquido amniético, pode-
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riam dar as maes a possibilidade de “saber” sobre a condigao da prépria
crianca jd durante a gestagdo: esta possibilidade é entendida como uma
oportunidade para as maes de se preparar com antecedéncia para cuidar
do préprio filho, mas também de reverter a relagao de poder com os téc-
nicos de sadde, “nds mulheres nio somos bonecas”.

Em linha com a sua luta como ativista para a defesa dos direitos
das pessoas com autismo e deficiéncia intelectual, Zélia reinterpreta a
auséncia de técnicas diagnésticas até hoje aptas a detectar o autismo
como uma estratégia para resistir a praticas eugénicas. Como mencio-
namos no inicio desta se¢ao, depois de ter recebido o diagnéstico do
préprio filho, as maes reconfiguram os préprios hébitos, reconstroem
suas experiéncias de gravidez e descrevem o pds-diagnéstico como uma
verdadeira “transformagdo”, apresentando-se muitas vezes como pesso-
as diferentes desde entdo. No caso da Zélia, a auto-representagao de si
como mae ativista, que defende a necessidade de aceitar e incorporar
a diversidade humana, simboliza um dos aspectos do processo de re-
organiza¢ao da prépria narrativa de vida e até uma forma — como ela
mesma diz — de dar um sentido ao diagndstico de autismo do Tiago. A
comparag¢io com a Sindrome de Down ¢, neste sentido, esclarecedora.
Apesar de ela nunca exprimir juizos morais sobre as maes que decidem
interromper a gestacao apds um resultado positivo para trissomia 21,
¢ evidente como o aborto ¢ reinterpretado por ela como uma possibi-
lidade de aniquilar a diversidade humana. Zélia admite temer que os
avangos na genética do autismo, por exemplo, possam levar 4 identifi-
cagdo de marcadores genéticos e, assim, ao emprego de testes genéticos
pré-natais, persuadindo os pais a optar pelo aborto. Essa eventualidade
pode ameagar a presenga da diversidade do autismo e, silenciosamen-
te, um dia levar a uma homogeneizagao genética da humanidade. No
ato de repensar o seu corpo gravido — objeto do discurso médico e das
préticas de manipulagao e visualizagao médica — Zélia articula, portan-
to, uma nova ontologia. Se, como vimos anteriormente, as tecnologias
de diagnéstico pré-natal (desde a imagiologia até os testes genéticos e
os rastreios) sao as ferramentas ontolégicas com as quais a Obstetricia
contemporanea funda a sua narrativa de transformagao de arte a cién-
cia, a auséncia de técnicas de diagndstico pré-natal para o autismo ¢, a
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posteriori, interpretada como uma falha, um atraso da Medicina Diag-
néstica preventiva contemporanea, como a demonstracao do seu saber
limitado, incompleto. Por nio poder ser detectado, o autismo derruba
e confronta a suposta infalibilidade das técnicas diagnésticas e do olhar
do técnico de satide de “ver”.

Conclusoes

A constituicao histérica do saber da Medicina como ciéncia infali-
vel e objetiva é confrontada com os desafios contemporineos inerentes
a sua prdtica. No nosso caso especifico, a relagao entre “ver/saber” versus
“ndo ver/nao saber” ¢ caracterizada para uma tensio que se desenvolve
e acontece no corpo gravido da mulher, um dos lugares por exceléncia
onde o nao visto — o utero, o feto — torna-se visivel e cognoscivel, “nu”
perante o olhar da Medicina e dos seus técnicos. A Medicina Diagnés-
tica baseia-se, neste sentido, na ideia de que o corpo gravido da mulher
¢ como uma entidade transparente pronta para ser lida, inerte ao olhar
do técnico (Van Dijck, 2005). A inexisténcia de avangos cientificos so-
bre o diagnéstico pré-natal do autismo denunciam um nio saber? A
ineficdcia das técnicas de diagndstico atuais seria um dos aspectos que
apontam uma falibilidade da ciéncia médica? Propomo-nos olhar para
a articulagao dinidmica das narrativas que os varios sujeitos sociais pro-
duzem para dar significado a coreografias ontoldgicas nas quais estao
mobilizados.

Como mencionado na introdugio, neste artigo nos propusemos
analisar os dados etnogréficos a partir da no¢do de “coreografia ontol4-
gica’ de Cussins (1996), pois nos permite abordar as multiplices reali-
dades sobre um determinado fendmeno, nao focando nas perspectivas
discordantes, mas na complexidade das suas co-existéncia, dependendo
das temporalidades, dos contextos sociais e dos lugares, dos sujeitos
envolvidos, e das tecnologias usadas. De acordo com esta perspectiva,
se a primeira parte deste capitulo mostra como os médicos entrevis-
tados elaboram a histéria da Obstetricia portuguesa contemporanea,
formulando uma ontologia da modernidade que articula as tecnologias
de diagnéstico pré-natal com a transi¢io politica pds 25 de Abril, a
segunda se¢io mostra como novos sujeitos, as maes de criancas diag-
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nosticadas com autismo, articulam uma prépria (nova) ontologia sobre
a Medicina Diagndstica preventiva e as suas técnicas (ultrassonografia,
amniocentese, testes genéticos) a partir das proprias experiéncias sobre a
alegada transparéncia e plasticidade do corpo gravido. As diferentes nar-
rativas ontoldgicas produzidas pelo varios sujeitos considerados (médicos
e maes) acerca do papel das técnicas de diagnéstico mostram, portanto, a
dimensio temporal e, assim, a dinAmica da constitui¢ao de uma “coreo-
grafia ontoldgica” sobre a Medicina Diagnéstica pré-natal e a presun¢io
de neutralidade e transparéncia da leitura “técnica” da maternidade.
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