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INTRODUCAO

Prdticas Sociais no Epicentro da Epidemia do Zika
Parry Scott (UFPE)

Esta coletidnea de estudos sobre Praticas Sociais no Epicentro da Epidemia do
Zika é resultado de uma confluéncia de circunstancias que ocasionou uma epide-
mia identificada inicialmente pelo nascimento de um nimero inesperadamente
alto de bebés com microcefalia no ano de 2015. O fendmeno foi primeiro identi-
ficado por pesquisadores e profissionais de satide no Nordeste do Brasil, e se con-
centrou fortemente nessa regido. Mas também ocorreu fora do Nordeste, e fora do
pais. Despertou uma preocupag¢io nacional e internacional dirigida a conten¢io
da epidemia. O que agravou essa preocupacdo era que ndo ¢é facil conter um pro-
cesso de adoecimento inusitado. Ndo se conhecia nem o que estava levando aos
nascimentos de bebés afetados, nem o que se poderia esperar no futuro. Uma das
primeiras descobertas de pesquisadores da regido foi que estes casos de microce-
falia, primeiro de origem desconhecida, foram ocasionados pelo Zika virus. Nao
tinha nada registrado antes sobre esta relagdo. Em reconhecimento a gravidade e
a extraordindria demanda por novas respostas convergiram grupos de pesquisa-
dores, gestores, agéncias de fomento de pesquisa e associagdes da sociedade civil
com uma multiplicidade de perspectivas e condi¢des de agdo, com propostas muito
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diversas, cada um contribuindo para abrir mais uma perspectiva, realizando as
praticas que entendiam como positivas para orientar respostas a epidemia do que
chegou a ser chamado da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ).

E desse contexto de epidemia que surge esta coletinea de trabalhos inéditos.
Designar “praticas sociais” como tema que percorre todos ndo implica numa unifi-
cagdo de perspectivas. Muito ao contrdrio. Permite que se oscile de foco conforme
as preferéncias disciplinares e profissionais dos autores sobre qual informagao se
configura como importante para contribuir para a compreensao de uma patologia
nova e das praticas suscitadas por sua existéncia. A Sindrome em si se esquiva de
um enquadramento pleno num ou noutro termo de referéncia. Ele segue o cami-
nho de Annemarie Mol (1992: 114-117), que mostra que uma patologia tdo antiga
e tdo conhecida com a arteriosclerose, estudada por ela, tem multiplos aspectos
que fazem com que um corpo com a doenga seja vivida e descrita diferentemente
por todos os atores cujas praticas se dirigem a sua compreensdo. Ao mesmo tempo,
desvia do caminho por se situar muito além do contexto hospitalar que caracte-
riza a etnografia de Mol. Num capitulo que trata dos diferentes espagos onde a
pratica retrata [em inglés “enact”] a doenga, Mol entende que qualquer doenga
objeto de compreensdo ¢ “uma amalgama de variantes-em-tensao” cujas tensoes
se diluem quando praticadas nos seus diferentes espacos. Ela identifica como uma
distribuicdo de apreensdes da doenga demonstra mais a resiliéncia do que a falta
de coeréncia e fragmentagdo. A maneira de designar o objeto de atencéo varia de
espaco em espago, e o nome da doenga e as praticas relacionadas a ela permitem
uma intercomunicagdo entre os espagos. Focando na distribuigdo de retratagdes da
manifestacdo da doenga, ela aponta os diversos pontos de fluxo nos itinerarios dos
pacientes, as diferentes propostas de tratamento interventivo no corpo, a progres-
sdo e reversdao da condigdo de saude provocada pela evolu¢do da doenca no tem-
po, e o estado de desenvolvimento das tecnologias dirigidas as manifestacdes da
doenga retratadas em cada espaco revelado na realidade hospitalar focada por ela.

Estes, entdo, sdo quatro formas de distribuigdo que mantém retra-
tagdes diferentes de um tunico objeto, arteriosclerose [pode se ler,
SCZ], separadas. Mesmo assim a palavra arteriosclerose [SCZ] tran-
sita entre os espagos entre os quais, cada local & sua vez, a doenga
se distribui. ... O termo arteriosclerose [SCZ] é um mecanismo de
coordenacdo das varias distribui¢des. Faz a ponte entre as fronteiras
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dos espagos onde a doenga se distribui. Assim ajuda a prevenir contra
a distribuigdo ser uma pluralizagao da doenga como se fossem objetos
separados e ndo relacionados. Distribuicdo, entdo, aparta o que, em
outro lugar, um pouco mais adiante ou mais tarde, se articula de novo.
Multiplica o corpo e suas doengas — que de qualquer jeito conseguem
ficar juntos (MOL 1992, 117).

Este livro tem um tempo e tem atores presentes que dialogam entre si. Tem hie-
rarquias de conhecimento que aparecem num evento de praticar a busca da com-
preensdo do SCZ, e que se desfazem em outro evento, produzindo um quadro
multifacetado forjado nas praticas dos autores, dos atores e do tempo. A SCZ é
multipla, e ndo deixard de ser multipla na medida em que mais e mais informacgao
se acumula sobre ela. Ver a SCZ de acordo com a pratica em torno dela, e ndo com
uma realidade tnica a ser descoberta, enriquece a compreensio social, integral e
horizontalizada sobre ela.

Se a Sindrome Congénita do Zika Virus é uma patologia (ou um conjunto de
sintomas!) antes desconhecida, nem sempre suscita temas desconhecidos. Ela
acrescenta acentuagdes e realces. Ela refor¢a a complexidade de campos constitui-
dos e traz novos matizes que resultam da maneira pela qual o tempo, os atores e os
autores confluem na prética. Toda pratica é social. A ela sdo atribuidos significados
que se associam aos eventos nos quais tais praticas sao realizadas.

Quatro anos parece pouco tempo. E ainda apontam para o quinto ano no hori-
zonte! Ao longo desse tempo, 0 acimulo repentino de informacéo através de agdes
coordenadas e paralelas montadas para responder a epidemia metamorfosearam
muitas questoes. O que era desconhecido e ficou conhecido circulou rapidamente
no redemoinho de espagos intercomunicativos entre pesquisadores, gestores, pro-
fissionais e trabalhadores de saude, bem como entre os cuidadores de bebés (que
se tornaram criangas) afetados. O tempo muda a pratica. Quando se descobre a
primeira coisa, se procura logo em seguida outra e mais outra. A repeti¢ao de expe-
riéncias torna as expectativas de enfrentar certos tipos de interven¢des nos corpos
adoecidos, antes inesperadas, depois desejadas ou temidas. Mapeando os locais de
moradia e condig¢des sociais dos acometidos, desvia o olhar para o ambiente ex-
terno ao corpo e coloca muito agudamente questionamentos sobre desigualdades.
Alguns profissionais ganham uma habilidade de navegar as trilhas de construgdo
de conhecimento e de tratamento e compartilhar essa habilidade com os que es-
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tao precisando de ambos (conhecimento e tratamento), enquanto outros nao de-
monstram a mesma disposi¢do. Uma questdo inicial de saude se transforma numa
questdo de transporte, de justica, de direitos, de educagao, de cosmovisao, etc., des-
dobrando-se constantemente de acordo com as novas inser¢des das criangas e suas
cuidadoras (e eventuais cuidadores). A questio primordial do desenvolvimento
infantil passa de uma interroga¢éo para uma questdo de como promover politicas
de inclusdo de deficientes. E assim por diante. Quase todos os estudos nesta coleta-
nea iniciaram nos primeiros anos da epidemia (2016-2017) e prosseguiram, alguns
encerrando, outros continuando, mas todos foram escritos na sua atual versao trés
ou quatro anos depois (2019).

Grosso modo, respeita-se uma divisdo entre pesquisadores, gestores e profis-
sionais de servigos, e familias com filhos com a SCZ. Dentro de cada uma dessas
trés categorias ha uma variabilidade impressionante. Os pesquisadores sdo de
muitas disciplinas e de praticas de comunicagdo e de pesquisa muito variadas.
Vai desde uma busca de fisiologia, quimica ou DNA, até conversar e acompanhar
maes nas suas atividades cotidianas. A Sindrome tem muitas caras para esses
pesquisadores. Nao é s6 uma. E muitos dos pesquisadores também sédo profis-
sionais que atendem nas suas especialidades, ampliando o seu espectro de pra-
ticas e de perspectivas. A hierarquizacdo interna entre gestores, profissionais e
trabalhadores de saude cria uma pletora de sensibilidades diferentes, cada um
se enquadrando dentro e fora das normas protocoladas dos seus servigos. Mas
as demandas de servigos extrapolam os limites do que se entende como saide,
transbordando para mobilidade, para previdéncia, para trabalho, para educagio,
cada questdo entrando na pratica cotidiana de quem lida com o problema ndo
somente nas horas do trabalho, mas na vida de todos os dias, nas suas legitimi-
dades e cosmovisoes. E, para completar uma historia apenas parcial destas mul-
tiplicidades internas, ha quem cuida e ha quem nédo quer saber de cuidar: maes,
avos, pais, maridos, irmaos, amigos, tios, e tias, amigas da igreja, da associagao,
do trabalho, etc. Se tomarmos as identidades profissionais declaradas dos autores
destes trabalhos, temos uma ideia da variedade de olhares: antropologa/o, socid-
loga/o, assistente social, planejador, médica/o social, médico sanitarista, médico
especializado em planejamento em saude, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,

epidemiologista, e enfermeira.
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Sao as praticas sociais observadas e comentadas, bem como a retratagio di-
reta e indireta constante do que compde a Sindrome Congénita do Zika por este
contingente misturado de pesquisadores que desfilam entre objetos, espacos,
tempos e relagdes sociais de outros pesquisadores, de profissionais, de cuida-
dores, e, evidentemente, de criancas afetadas. Essas sdo as praticas sociais que
vemos neste livro, repleto de continuidades e descontinuidades de um mundo
construido na pratica de lidar com a Sindrome Congénita de Zika, nos tempos
de uma epidemia declarada que teve o seu fim declarado, mas que se perpetua na
pratica cotidiana de muita gente.

A epidemia desencadeou mudancas na vida de maes e familias; nas praticas
de atendimento em instituicdes de saude, assisténcia social, transporte e educa-
¢do, em rituais religiosos e étnicos, entre outros; e na aproximagao de pesquisa-
dores a estas esferas da vida privada e publica para afirmar a sua capacidade em
desatar os mistérios e descrever as caracteristicas de uma doenga estreitamen-
te associada as caracteristicas da regido onde prevaleceu. Traz a relevincia de
um conjunto de pesquisas realizadas em Pernambuco, na contribuigdo sobre as
praticas sociais de quatro anos de pesquisa intensiva e diversificada. As tema-
ticas sdo variadas, cada uma nascida na experiéncia com Zika e dimensionada
narrativamente com as perspectivas individuais e institucionais, disciplinares e
interdisciplinares, privilegiadas por autores de diferentes disciplinas. Identifica-
mos linhas muito interconectadas que incluem, além da muito importante tare-
fa de dimensionar a epidemia em Pernambuco em relacdo ao contexto geral, a
discussido de praticas de cuidados, caracterizagdes sociais da populacgdo afetada,
reproducéo-sexualidade-maternidade, praticas associativas e agdes de cidadania,
organizagao e assisténcia a saude, itinerarios e deslocamentos, judicializa¢do, a
elaboracdo de politicas para a populagio afetada e para prevengdo da epidemia e
a relagdo entre pesquisa, ciéncia e relagdes sociais na produgdo do conhecimen-
to. Mesmo na simples variedade de estilos, narrativas e técnicas de referenciar as
suas fontes, pode-se perceber as origens multifacetadas das suas praticas.

Nenhuma introdugédo faz justica & complexidade e ao rigor disciplinar da
contribui¢io de cada autor de uma coletdnea multidisciplinar. Por isso que nos
seguintes pardagrafos o que se pretende é real¢ar algumas das contribuigdes a re-
lagdo e potencial de intercomunicagdo que cada trabalho oferece para o conjunto
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para que se possa ter uma nog¢ao de praticas sociais desencadeadas, intensificadas
e ofuscadas pela epidemia da Sindrome Congénita do Zika.

Scott, em Sendo prioridade entre prioridades: fortalecimento mutuo e desen-
tendimentos na articulagdo de cuidados entre casa, servicos e areas de conheci-
mento explora a idéia da epidemia ter criado uma comogao internacional e nacio-
nal que se caracterizou como um tempo especial de fortalecimento mutuo de trés
dominios diferentes de cuidados, com foco no Brasil e especialmente no Nordeste.
Descreve os dominios como correspondendo a relacionalidade, ao atendimento e ao
conhecimento (casas, servicos, disciplinas). Ao focar a intercomunicagdo entre os
dominios, identifica pontos de articulacio e de fric¢do que resultam de diferencas do
que compreendem os agentes em cada dominio de como a sua pratica pode contri-
buir para responder a epidemia e quais as agdes que se deve priorizar.

Barbosa, Silva e Samico, em Vulnerabilidades e desprotecio social das fami-
lias com casos confirmados de Zika Virus: os dados revelados através do Ca-
dastro Unico para Programas Sociais, trabalham os dados do Cadastro Unico
para Programas Sociais que retrata as condi¢des dos Beneficiarios de Assisténcia
Social, dimensionando numericamente para o primeiro semestre de 2019 as carac-
teristicas sociais de 90% da populagio afetada confirmada e viva - 383 domicilios
dos 412 casos confirmados (455 confirmados, menos 43 obitos) em Pernambuco
como parte de um cendrio nacional. Mostram a distribui¢do geografica da popu-
lagdo com criancas acometidas no estado, concentradas na Regido Metropolitana,
e detalha as vulnerabilidades das familias enquanto ao tamanho dos domicilios, e
seletividade da epidemia para populagdes urbanas, femininas, sobretudo jovens,
de baixa renda, negras, de baixa escolaridade e precarias condi¢des de emprego, e
necessitadas de beneficios. Evidencia niimeros e graficos que apontam uma vulne-
rabilidade social, fisico-financeira e humana destas familias.

Lustosa, em “Uma boa mae de micro” - uma analise da figura da boa mae
presente no contexto da Sindrome Congénita do Zika Virus, centra nas instan-
cias sociais nas quais a experiéncia da epidemia constrdi e refor¢a sistematicamen-
te a identidade materna de eximias cuidadoras. Reporta a importincia do prota-
gonismo feminino articulado por associagdes que realcam a importancia de acesso
das maes e criangas aos seus direitos, tragando também um percurso historico
sobre a contribui¢cdo do pensamento feminista sobre a maternagem, o cuidado e o
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acesso a direitos. Da grande importancia a condi¢ao de deficiéncia em soerguer a
uma importincia de dedicagdo para os limites superiores do que Badinter identi-
ficou como a construgdo de modelos de maternidade com base em dedicagdo nao
somente ao lar, mas aos servicos e a busca de direitos. Ilustra ricamente com o foco
nas experiéncias de algumas méaes acompanhadas de perto pela autora no Recife.

Coelho, Duarte Miranda, Feitosa de Oliveira e Wiesiolek, no capitulo sobre
Acompanhamento de criancas com Sindrome Congénita associada a infec¢do do
virus zika (SCZ) e suas redes sociofamiliares: uma narrativa de uma pesquisa-
-intervengao, aproveitam um trabalho de pesquisa-agdo que ocupou uma equipe
interdisciplinar em anos de acompanhamento de um coorte prospectivo de bebés
afetados e ndo afetados por SCZ, nascidos no Hospital de Clinicas, associado & Uni-
versidade Federal de Pernambuco, no periodo de maior ocorréncia de microcefalia
no estado. Contextualizando a epidemia, a equipe atuou junto as familias e examinou
eixos de questdes clinicas dos problemas de desenvolvimento enfrentados pelos be-
bés/criangas; de atendimento e cuidados nos servigos dirigidos a eles desde a atengao
basica até especializados; e das iniquidades vividas nos ambientes cotidianos das fa-
milias e suas redes de apoio. Recorrendo aos dados sobre os bebés e familias através
de formularios, do Primary Care Assessment Tool e da Triagem de desenvolvimento
de Denver II, e levando esta informacéo as consequéncias de maior necessidade de
visitas domiciliares e envolvimento com as familias, identificam dreas especificas que
merecem maior atengdo e que provocam agdes da equipe junto as familias e advo-
gam pesquisa-a¢do e atengdo integral no trabalho horizontalizado com as familias
com parte de uma reorientagao pedagdgica para a formagio e pratica em medicina e
saude que possa responder aos desafios levantados por SCZ.

Souza, Coelho e Aradjo Jinior, no capitulo A descoberta: o alerta para a mi-
crocefalia e outros sinais e sintomas associados a SCZ e a reorganizag¢io da rede
de servicos de satide em Pernambuco, levam em consideragdo a importincia de
compreender as representacdes diferenciadas e entrecruzadas de profissionais,
pesquisadores, gestores e cuidadores na necessidade de reorganizar os servicos de
saide para melhor responder as demandas das familias com bebés/criancas aco-
metidos pela SCZ. Escutando seletivamente 15 pessoas de diversas institui¢des
e ambientes, apresentam informag¢io sobre o conhecimento da Zika, para depois
elaborar uma discussao sobre trés temas articulando as divergéncias e convergén-
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cias das representagdes os diversos agentes em funcéo das especificidades da SCZ.
Historicizam a descoberta da SCZ e focam a diversidade de resposta da descoberta
da Sindrome diante das maneiras pelas quais os diferentes agentes representam
suas atividades. Problematizam o quanto a corrida para informacéo sobre a Epide-
mia contribuiu para cooperagdo e/ou para competi¢do entre atores que ocuparam
diferentes espagos na organizagdo da resposta. Acompanham a expansdo rapida
e diversa da rede de atendimento e identificam pontos frageis nessa expansio ao
escutar diferentes vozes, com atengdo especial (mas nio Uinica) a representagéo tra-
zida pelos cuidadores e pelas cuidadoras. Exorta mais atengdo a politicas publicas
capazes de enfrentar as vulnerabilidades da populagio, especialmente diante da
diminui¢do do ambiente de urgéncia e modificagdo de politicas em curso.

Brito, em Como fatos cientificos (ndo) se tornam fatos sociais: uma pesquisa
sobre a participa¢io da Fiocruz no combate a epidemia de virus Zika no Bra-
sil, aproveita o ambiente de combate ao mosquito transmissor, para mergulhar
no espago ambiente de um laboratério de entomologia no Recife e suas interrela-
¢Oes hierarquizadas, rotinizadas e ritualizadas, na busca de conhecimento sobre
a presenca do virus em populagdes especificas de mosquitos. Usando teorias de
ator-rede e valorizando as relagdes entre homens, animais e objetos na construgao
do conhecimento, esmiuca os elementos que entram em cena numa disputa sobre
a credibilidade de resultados laboratoriais, tanto no dominio das ciéncias, quanto
nos dominios associados. Centra numa técnica de indexac¢do especifica, descrita
com detalhe, e numa controvérsia entre laboratérios acionando questionamento
sobre tempo e sobre espago, com alusdes a limpeza e a sujeira, em torno de efeitos
patogénicos que impedem que as investigacoes recifenses sejam aceitas como fato
consumado (que chama de black-box). Isto permite reflexdes finais sobre as impli-
cagoes de diferentes abordagens sobre o “social’, vendo limitagdes e contribuigoes
das abordagens de ator-rede e das abordagens classicas socioldgicas.

Bulhdes e Dias, ao olharem o Itinerario terapéutico da Sindrome Congénita
do Zika Virus em uma regional de satide do estado de Pernambuco, mantém
atengdo firme na importancia do atendimento e seus efeitos sobre as maes cuida-
doras num contexto interiorano com certa proximidade a Regido Metropolitana.
Escancaram uma histdria especifica de uma regido com recursos limitados buscar
se aparelhar para lidar com uma novidade priorizada na rede, possibilitando um
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descortinar da multiplicidade de espagos institucionais, entremesclados com for-
mas de comunicagao interpessoal, mobilizados no Recife. Mostram e explicitam o
percurso da resposta formal e informal da Rede de Satude, apresentando perfis da
quase totalidade das méaes dos municipios do Regional; os processos de criagdo de
mecanismos para engajar essas mulheres de uma forma mais integral na rede de
atengdo a saude com agdes especificas diferenciadas por causa do forte impacto
das deficiéncias provocadas pela Sindrome Congénita no cotidiano de cuidado-
ras e seus filhos, que abarca horas e horas em busca de terapias. Num relato de
documentagdo cuidadosa das medidas que afetaram a organiza¢do da resposta
a epidemia, e, sobretudo, de muito envolvimento com a escuta e a sintonia com
as mdes, tanto mostram a atracdo inicial de poucas institui¢cdes privilegiadas na
Regido Metropolitana, e a subsequente modificagdo de espagos disponiveis mais
proximos aos locais de moradia das familias na regido, quanto a resposta local de
organiza¢ao de momentos de reflexdo e de acolhimento, valorizando a interagio e
dialogo entre profissionais de satide, que também sdo pesquisadoras sensiveis, e as
mulheres dessas familias.

Canuto e Silva, em Vidas em transito: deslocamentos no contexto da Sin-
drome Congénita do Zika (SCZ) também convidam a uma reflexdo sobre as
mudangcas nas rotinas de maes cuidadoras de filhos, desta vez dentro da Regido
Metropolitana num municipio na periferia. Percebem uma vulnerabilidade socio-
espacial nas experiéncias de deslocamentos que se tornam peregrinagdes durante
as quais o movimento se enche de significado para o devir identitdrio de maes de
micro. A concentra¢io de servigos de referéncia em varias institui¢des localizadas
no centro do Recife, mais com distincias significativas entre eles, insere as mulhe-
res e seus filhos, como uma espécie de “corpo duplo” num mundo protocolado de
transporte urbano, tdo fundamental quanto insensivel a quem precisa percorrer
itinerarios terapéuticos quase todos os dias. Para ter acesso aos servigos de satude,
enfrenta-se a malha muito regulamentada, diversa e fragmentada de mobilidade
interna a Regido Metropolitana, cujo servi¢o especializado chamado PE Conduz
contribui temporalmente para chegar mais diretamente em consultas e socialmen-
te para amenizar levemente a sujei¢do a comentarios ferinos e outras praticas pre-
conceituosas e desrespeitosas nos processos de deslocamentos, mas também cria

constrangimentos que restringem o acompanhamento, seleciona cadeirantes sem
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reconhecer outras deficiéncias, aumentam custos, e sofrem de outras insuficién-
cias. Um dia de acompanhamento da mae levando o filho a terapia usa observagdo
arguta para apresentar graficamente, bem como documentar as fontes reguladoras
de governanca das praticas, qual o peso social suportado durante as experiéncias
da maie e do seu filho para ter acesso aos servigos de atendimento.

Tavares Netto, Santos, Lambert e Wiesiolek, no capitulo Inclusdo de criangas
com Sindrome Congénita relacionada a infecgdo pelo Virus Zika nas creches
do municipio de Recife, Brasil, apontam uma hora chave no desenvolvimento
das criangas com SCZ, quando chegam a idade cronoldgica de elegibilidade para
participar em creches na rede pré-escolar, mas chegam com as limitacdes impostas
pela patologia que exigem uma sensibilidade a mais neste contexto, com o estu-
do apontando para testes de funcionalidades que documentam as limitagdes. Para
compreender porque ha um nimero reduzido frequentando creches (apenas 11 no
Recife), discorre sobre a regulamentacao de Atendimento Escolar Especializado
(com professores e agentes proprios) e sobre o aparelhamentos humano e fisico
que precisam ser mobilizados (e nem sempre conseguem ser) na administragéo
da creche, sobre os receios de maes e pais sobre competéncias e dedica¢do aos
cuidados e as possiveis atitudes estigmatizantes e/ou preconceituosas, e sobre os
limites de capacitagdo em conseguir formar trabalhadores que discernem as ne-
cessidades individuais de criangas com SCZ. Mostram a criatividade e dedica¢do
dos professores e atendentes no empenho de promover a integragdo das criangas.
Relatos variados das experiéncias abrem o horizonte para mudancgas nas rotinas
temporais das cuidadoras e cuidadores em casa, bem como trazem evidéncias de
novos espagos de sociabilidade e apontam questdes que desafiam o planejamento
novo e exigente das escolas e dos pais.

Saraiva e Silva, em Zika nas escolas: o compartilhamento de resultados de
pesquisas como estratégia de preven¢ao no enfrentamento da epidemia do Zika
Virus focam outra faceta da rede escolar, aproveitando a epidemia para se envol-
verem num trabalho de extensdo na qual integrantes de equipes de pesquisadores
dirigem discussdes sobre prevengio e enfrentamento, incluindo implicagdes sobre
a disseminacao da epidemia na cidade e no estado, saneamento, a veiculagdo de in-
formagao cientifica, género, reproducio e vida cotidiana em trés escolas de ensino
médio. Temas suscitados pela discussdo da SCZ inserem referéncias reais para os
alunos, que apesar de demonstrarem ter havido pouquissimo contato com pesso-
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as afetadas da Sindrome, tendo tomado conhecimento, sobretudo, pelos meios de
comunicagdo, se interessaram nas discussoes e nas trocas informagdes providen-
ciadas pela experiéncia de extensdo. As autoras realcam o quanto pesquisadores
podem contribuir, e também podem aprender, ao se envolverem com um trabalho
de extensdo que permite didlogo entre publicos cientificos e ndo cientificos.

Veras e Athias, fecham a coletdnea com Zika, Chikungunya, Ventos e Encantados
entre os Pankararu de Pernambuco mostrando a importincia de um respeito a dife-
rentes espiritualidades, cosmovisoes e etiologias de doengas para poder compreender
como um povo indigena do sertdo de Pernambuco revela o embricamento entre pra-
ticas rituais, religiosas e a associagdo a uma cosmovisao e espiritualidade que atribui
poderes especiais aos Encantados na maneira em que vivem a exposi¢do as arboviro-
ses. Usando uma abordagem de epidemiologia intercultural, focam a singularidade da
afeccdo para a populagio indigena estudada, que teve experiéncias expressivas com a
chikugunya mais do que a zika. Problematizam a hegemonia de conhecimento oci-
dental médico, que orienta muitas das praticas indigenas para lidar com problemas de
saude, e instila medo ao mosquito, mas real¢a que a relagdo promovida entre a etnia e o
ambiente através da compreensao da interagao ritualistica com os Encantados e o vento
como disseminador de saude e transmissor de doencas oferece explicagdes coerentes
com a cosmovisao indigena, permitindo, assim, uma prética intercultural que admite
questionamentos sobre as etiologias mosquito-centradas da medicina oficial do Esta-
do. Ainda mais importante é que se preserva a compreensio local da doenga, unindo
aspectos ambientais, culturais, sociais e politicos.

Como se percebe facilmente, as praticas sociais abordadas nesta coletinea sdo
notadamente multifacetadas e a interlocucio entre elas, encarada de uma multi-
plicidade de perspectivas, se deu de uma forma especifica e peculiar ocasionada
pela epidemia da Sindrome Congénita do Zika. Os autores desta coletanea concen-
tram as suas atividades na mesma regiao do Nordeste do Brasil onde a microcefa-
lia provocada pelo virus foi descoberta e enfrentada. Os trabalhos nesta coletanea
apresentam multiplos pontos de vista, multiplas preferéncias tedricas, e multiplas
normatizagdes técnicas. As pequenas notas bibliograficas na parte de “sobre os
autores” complementam a hermética definigdo de afiliacdo institucional dada em
cada capitulo, e ajudam a compreender diferencas técnicas que orientam o vertente
de normas técnicas que sdo preferidas na identificagdo de fontes bibliograficas nas
suas areas disciplinares.
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CAPITULO 1

Sendo prioridade entre prioridades:
Fortalecimento mutuo e desentendimentos na
articulacdo de cuidados entre casa, servicos e

dreas de conhecimento

Parry Scott (UFPE)

1] A Pesquisa

A pesquisa, ainda em andamento no ano 2019, intitula-se “Etnografando Cuidados
e Pensando Politicas de Saude e Gestdo de Servigos para Mulheres e Seus Filhos com
Disturbios Neuroldgicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil'”. Desde
antes do seu inicio formal em novembro de 2016 a equipe de pesquisa acompanha as
vivéncias de itinerarios terapéuticas das maes de filhos com a Sindrome Congénita

1 A pesquisa “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saude e Gestao de Servigos para Mu-
lheres e Seus Filhos com Disttrbios Neurol6gicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil”
sob a coordenagdo de Russell Parry Scott da FAGES (Nucleo de Familia, Género, Sexualidade e
Saude) da Universidade Federal de Pernambuco, tem o apoio de CAPES (8888.130742/2016-01),
CNPq (440411/2016-5),DECIT-MS e, sob o titulo “Action Ethnography on Care, Disability and
Health Policy and Administration of Public Service for Women and Caretakers of Zika virus affec-
ted Children in Pernambuco, Brazil, tem o apoio de FACEPE/Newton Fund (APQ 0553-7.03/16).
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de Zika, as vivéncias de pessoas e instituigdes do Estado e dos seus contratados e conve-
niados nos servigos de atendimento em resposta a epidemia, bem como as vivéncias de
pesquisadores, na busca da compreensio da doenca que se manifesta por microcefalia
e uma série de consequéncia correlatas, da sua etiologia e o seu tratamento.

Todos o0s nossos 6 pesquisadores principais e 10 pesquisadores bolsistas em di-
ferentes niveis de formacédo trabalham juntos em todos os niveis (maes, gestores e
prestadores de servigos, pesquisadores2. No percurso da pesquisa, no entanto, o
nosso procedimento realgou a etnograficamente prezada pratica de alinharmos ao
maximo com os sujeitos que vivem a experiéncia (LIRA et. al. 2017), o que impli-
cou em dividirmos em um conjunto da equipe que se aproximou mais das maes, e
outro que se aproximou mais aos gestores e prestadores de servicos. Evidentemen-
te, como pesquisadores, estamos sempre alinhados a outros pesquisadores das
mais diversas disciplinas, imersos no mundo de producio de conhecimento. Pro-
duzimos didrios de pesquisa de diversas extensoes de cada pesquisador relatando
a sua vivéncia e observagdes de campo, um registro amplo de imagens e produgéo
de videos, coleta de documentos relevantes para os cuidados com a Sindrome, 59
entrevistas gravadas com mades, e 63 com gestores, prestadores de servigos e pes-
quisadores (sem contar as muitas “entrevistas” que tomaram a forma de conversas
informais com as familias, os profissionais e os pesquisadores). Além disso, ocor-
reram varios encontros relativamente espontaneos que resultaram em grupos de
discussdo gravados ou ndo, e participagido em dezenas de reunides cientificas. Toda
entrevista gravada foi transcrita e indexada tematicamente para poder ser usada
em andlises tematicas que conjugam esse corpus diverso de dados para aprofundar
os assuntos investigados em trabalhos especificos.

A pesquisa se preocupa muito com a intercomunicagio de diversos atores ao
estabelecer como objetivo principal do projeto:

“associar o conhecimento aprofundado da experiéncia de mulheres
e suas redes familiares afetadas pelo virus a um esfor¢o de ampliar a
sensibilidade e resposta do sistema de saude ‘de uma maneira que
incorpore conhecimento mutuo e praticas colaborativas.”

2 Os pesquisadores principais sdo Parry Scott. Luciana Lira, Silvana Matos, Marion Teoddsio de
Quados, Ana Claudia Rodrigues Silva e Fernanda Meira de Souza; os pesquisadores em formagio
incluem Jeiza Saraiva, Ana Leticia Veras, Raquel Lustosa Alves, Ana Katarina Brito, Stephane Arau-
jo, Shirley Souza, Thaiza Canuto, Lais Catarine Imbelino dos Santos, Diego de Oliveira Rodrigues
e Ana Carla Lemos. Outros bolsistas tiveram contribui¢des mais pontuais.
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Inevitavelmente, a equipe teve por objetivo registrar uma série de experiéncias que
implicam em pesos sociais, desde exclusdes a super-inclusdes, para as maes e suas
familias. Isto, acoplado aos documentos e acompanhamentos de perspectivas ana-
liticas de situagdes congéneres, facilita a nossa compreensio dos determinantes
sociais e politicas dos efeitos e das respostas a epidemia. Estas informagdes estdo
associadas a nossa disposi¢do, proveniente dos alinhamentos e posicionamentos
da equipe, a elaborar praticas que possam construir colaboragio, confianga e pre-
paragdo para futuros surtos configurando uma ampliacio da sensibilidade mutua
que possa incorporar as experiéncias e conhecimentos das maes as respostas dadas
a epidemia. Uma das nossas maneiras de realizar isso é de complexificar a nogéo
de cuidados, associando-a aos dominios especificos de agdo que discriminamos a

seguir.
2 | Dominios de Cuidados

O que é comum a todos os debates sobre cuidado é uma moralidade de dedicacéo,
sacrificio, competéncia e valorizagdo do que é caro para os dominios em questao3.
Envolve um sujeito (pessoa ou coletividade) que dedica alguma atencédo especial a
alguma pessoa ou coisa que possa contribuir para, ou melhorar, o estado e as con-
dicdes em que se encontra, ou pelo menos diminuir o desgaste para tal pessoa ou
coisa. Quem fala sobre cuidado costuma situd-lo em um dominio informado pela

3 Ideias sobre “cuidados” suscitam debates que oscilam entre a simples ideia de prestar muita aten-
¢d0 a uma coisa para ndo errar (tomar cuidado); uma dedica¢ao aos servigos, remunerados ou nao,
de tratar de atividades que envolvem outras pessoas (ela cuida de idosos, de criangas, de deficientes
em casa ou numa instituicio) (HIRATA et al. 2012; HIRATA e Guimaries 2011; GUIMARAES
2007); a realizagdo nio remunerada de servigos para a familia (E ela que cuida da casa e da fami-
lia) (SCAVONE 2004); a atengdo ao fornecimento de servigos diversos (especialmente de saude)
(SCAVONE 2004) (A enfermeira cuida do doente, Os profissionais da instituigdo cuidam dos
usudrios e de uma populacio demandante (ALMEIDA e GERMANO 2009). E uma palavra tio
politicamente correta que se torna slogan para politicos que se promovem dizendo que “cuidam
das pessoas”. Ora enaltece a pratica de doagao de si sem pedir nenhuma contraprestagao denotan-
do-a de didiva (PINHEIRO 2008, PINHEIRO e MARTINS 2011, CAILLE 2014) ; ora demoniza
a mesma pratica como exploragao por invisibilizar o desgaste de quem faz a doagéo de si e detrair
da valorizagao a coletividade familiar a qual pertence (TRONTO 1992, SCAVONE 2004). Além
dos autores ja citados, Tronto (1992, 2007) e Mol (2002; 2008)se mergulharam nos meandros de
significados de cuidar de quem busca respostas para problemas especificos de saude e de geragao.
Discutir os dialogos apresentados nestes trabalhos ¢ um exercicio que teremos que deixar para
outra oportunidade para nao alongar demais este trabalho.
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sua pratica, que ocorre no que Bourdieu (2000) chama de campos, e cuja narrativa
e agOes caracterizantes ele denomina de habitus, compreendendo que os campos sdo
eivados por relacdes de dominagédo e subordinagio que estio em estruturacio, rea-
firmacéo e transformagao de acordo com o desenvolver de eventos dentro do campo.

E no campo de praticas sobre saude que se situa a epidemia de Zika. Maes e
familias, gestores, prestadores de servigos e pesquisadores todos entendem que es-
tdo “cuidando” do que é preciso para contribuir para aliviar os efeitos da epidemia
no ambiente em que exercem as suas praticas. Circunscrever a ideia de “cuidados”
preferencialmente a um desses trés dominios seria empobrecer a compreenséo polis-
sémica do termo. Para a discussdo aqui se usa a expressao dominios de cuidado, divi-
dindo-os em trés: dominios de cuidados relacionais; dominios de cuidados de aten-
dimento e dominios de cuidados com o conhecimento cientifico, respectivamente.

O ambiente de cuidados, entdo, pode ser caracterizado, grosseiramente, por
uma mistura entre o popular, o técnico e o cientifico, cada um perfilado de acor-
do com o habitus do seu dominio (relacionais, atendimento, conhecimento), mas
cada um intersectado com os outros no campo maior de satide. Nesta intersec¢do
ocorre um fortalecimento mutuo, porém diferente e desigual, dos trés dominios
pelo seu convivio mutuo. O foco desta discussdo é a interagdo entre esses dominios
no contexto de SCZ.

Uma condicdo reconhecida explicitamente ou vivida tacitamente, entre os
agentes dos trés dominios, é que, devido a gravidade das repercussoes e a condigdo
inusitada da Sindrome antes desconhecida, quem esta confrontando a Sindrome
Congénita do Zika em tempos de Epidemia recebe “prioridade entre as priorida-
des”. Esta ideia foi abordada anteriormente pela equipe de pesquisa de “Etnogra-
fando cuidados” (SILVA et. al. 2017). Ser prioridade entre as prioridades ocorre
tanto por meio de portarias especificas que expressamente concedem direitos na
implementagao de politicas nas quais sdo “os primeiros atendidos”, quanto de ma-
neira informal, no sentido da preeminéncia das suas demandas serem tdo claras
num dado espago e tempo, que sdo favorecidos, independente de portarias. Todos,
em menor ou maior grau, tém consciéncia de estarem numa situagdo de excepcio-
nalidade que estd temporalmente limitada. Diante da visualiza¢do e da vivéncia da
chegada de um fim do periodo de excepcionalidade, marcada formalmente por
declaragoes de autoridades de satde nacional e internacionais, mas cujos efeitos
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extrapolam os limites formais do anuncio do inicio e do fim das dimensdes de im-
porténcia, cada agente imersa nessa temporalidade excepcional entende que a sua
maneira de cuidar dentro do seu dominio enquanto é “prioridade entre as priori-
dades,” experimentara modifica¢des e, conjuntamente, entre os trés dominios pode
até almejar o fortalecimento do dominio de cada um. E de tal fortalecimento, re-
forcado na excepcionalidade, ainda se espera que renda frutos que vao superar es-
ses limites temporais, tornando-se marcas pds-prioridade de respostas favoraveis
ao exercicio de servigos e da vivéncia dos seus dominios.

A interagdo entre os agentes maes/familia, gestores/prestadores de servigos e
pesquisadores, realizada dessa maneira ¢ de uma cooperagao que impde oscilagdes
entre aproximacdo e distanciamento das nogoes de “cuidados” dos agentes dos ou-
tros dominios, interseccionados. Cria uma significa¢do, no minimo, dupla, e mais
para multipla, que reflete a construgdo dos dominios dos agentes em interagéo.

E instrutivo fazer dois recortes na maneira de empregar a acepgdo de “priori-
dade entre as prioridades™ o primeiro recorte sendo uma explicitagdo de como a
expressdo repercute dentro de cada dominio (o relacional-familiar-popular, o de
atendimento-técnico, e o de produc¢do de conhecimento-cientifico), e depois um
recorte das intersec¢des entre os dominios para observar processos de diferencia-
¢do e de desigualdades que caracterizam a busca de fortalecimento mutuo e desi-
gual do conjunto e o potencial esclarecedor dos desentendimentos.

3 | Cuidados e Prioridades entre Dominios Diferentes

Real¢cando os elementos de dedicacéo, sacrificio, competéncia e valorizagao das
especificidades dos dominios diferentes, cada um desses elementos serd visto en-
quanto a sua contribuicdo a repercussdo de reivindica¢do de prioridade de priori-
dades para o dominio no contexto da sindrome congénita do Zika. Embora seja
impossivel e indesejavel separar o contexto do Recife de contextos maiores nacio-
nais e internacionais, a maior parte das referéncias a casos concretos sio prove-
nientes da observagdo e das entrevistas realizadas em Pernambuco, epicentro da
Sindrome e referéncia geopolitica relevante na resposta a epidemia, foco principal
da pesquisa de campo de Etnografando Cuidados.
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3.1 Dominio de Cuidados Relacionais:

Em referéncia ao Zika, neste dominio de cuidado a maternagem e a relacionali-
dade cotidiana predominam, com um destaque pronunciado na rela¢io mae/fi-
lho com a sindrome. Esta relaciao envolve cuidados intensivos sistematicamente
se sobressaindo a outros aspectos da relacionalidade familiar e de parentes seja ela
conjugal (parceiros/maridos), fraternal (irm@s e cunhad@s), geracional (maes e
sogras, pais e sogros; filhas e filhos) e de outras pessoas consideradas como proxi-
mas a mae (amigos, vizinhos, prim@s e outros parentes). As maes tecem elogios
a quem colabora com os cuidados e disparam criticas aos que ndo colaboram no
grau desejado pela mae. Assim as redes sociais familiares, de parentesco e de ami-
zade se concentram nos que se oferecem a auxiliar nos cuidados, direta ou indire-
tamente. Entdo para a mée a dedicagdo aos cuidados até o ponto de sentir-se quase
como parte do corpo da crian¢a é um imperativo. O saber como se relacionar com
as manifestagdes de sintomas no corpo das criangas é uma competéncia prezada
pela mae e pelas co-cuidadoras (e, mais raramente, co-cuidadores) mais proximas,
quando estas existirem. Assim a vida de dedica¢do cotidiana sem fim e competén-
cia da compreensio das dificuldades da crianga, se expressa num véu de sacrificio
explicito ou implicito e de reiterada valorizagao da ligacdo emocional com o filho e
com a externalizagdo de sentimentos valorizadores da relagao mae-filho.

A presenca do filho com a sindrome congénita faz com que a mée outorgue a
relagdo com ele o status de prioridade das prioridades nas relagdes familiares e de
amizade, e esta relagdo é compreendida como solidaria e duradoura. Esta atitude é
refor¢ada no surgimento da epidemia na sua interagdo tanto dentro do dominio de
cuidados relacionais, quanto na relagdo com os outros dois dominios, cujas priori-
dades de atendimento e de pesquisa também estdo voltadas, pelo menos tempora-
riamente, a aspectos parciais deste favorecimento duradouro e solidario.

3.2 Dominio de Cuidados com Atendimento:
Recai no Ministério e nas Secretarias de Saude e seus parceiros uma responsa-

bilidade de oferecer um atendimento da melhor qualidade possivel as criangas
com SCZ e suas cuidadoras, da forma que este atendimento se configura dentro
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do complexo econémico e industrial de satide. Mas quando as demandas dessas
criangas, que chegaram em grande numero num curto espago de tempo, sio um
incdgnito, as instalagdes das clinicas e hospitais se evidenciam insuficientes técnica
ou espacialmente. Os profissionais capacitados o suficiente para saber inovar na
aplica¢do do seu conhecimento & melhora do estado de saude dessas criangas sdo
em numero muito menor que necessario, e os mecanismos de comunicagdo com as
familias das criangas com SCZ para poder descobrir as demandas exigem um real-
ce maior para contribuir com o seu aperfeicoamento. As demandas das familias se
estendem, envolvendo institui¢des além das de saude, tornando-se inter-setorial,
exigindo articulages de uma dimensdo nio ordindria. Dessa maneira, o domi-
nio de cuidados de atendimento, visando prevenir o adoecimento da populagio e
buscando atender cidaddos se caracteriza como um espaco de direitos e demandas
associadas a resposta institucional a doengas especificas.

A dedicagdo e a competéncia sdo caracteristicas almejadas dos gestores e dos
profissionais das areas de saide, de transporte, de assisténcia social, de previdéncia
e de educacio e até de habitacdo. Na situacdo da epidemia a resposta rapida que,
ao atender o cidaddo cada vez mais ciente dos seus direitos, sabe aproveitar a sua
capacidade existente mesmo dentro das suas limita¢des, e, além disso, contribuir
para a expansio da disponibilidade dos servi¢os, é uma resposta que se reveste de
uma moralidade técnica (SCOTT 2017). O sentimento de estar fazendo um tra-
balho “sacrificado” se espalha entre gestores e profissionais sobrecarregados, seja
em espagos pouco adequados para atender as demandas, seja na expansao de tais
espagos para se mostrarem capazes de atender melhor e fazer crescer e melho-
rar a sua instituicao e sua capacidade responder a tais demandas. Nesse diapasdo
gestores e profissionais se afirmam e se credenciam por, no minimo, duas vias:
como malabaristas econémico-financeiros que sabem buscar e organizar recursos
escassos de variadas fontes que chegam em prazos irregulares, e, simultaneamente,
como contribuintes tecnicamente qualificados para prestar servico nos cuidados
de atendimento da instituicdo e dos seus usudrios, construindo reputa¢des pela sua
dedicagdo e competéncia no servico.

Com uma demanda muito visivel de uma nova e desconhecida doenga forte-
mente noticiada nacional e internacionalmente nos meios de comunicagio abertos

e nos meios técnicos e profissionais, a pergunta sobre como estas criangas estdo
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sendo atendidos paira no ar. Ao colocar a busca de qualidade e de dimensdes ade-
quadas como “prioridade das prioridades’, as institui¢cdes e profissionais que pres-
tam servigos se habilitam para colher aquele reconhecimento e sacralizagdo que se
acumula no que Maurice Godelier (2001) mostrou para os que se envolvem num
troca de dddiva com as suas demandas de reciprocidade. Em termos mais claros,
dedicar-se a uma moralidade técnica que permite que a institui¢do e o profissio-
nal crescam e sejam reconhecidos pela sua dedica¢do, competéncia e sacrificio se
configura como uma grande contribuigdo a reputacdo de ambos como bons cui-
dadores. E se isto resulta em ampliacdo da disponibilidade de infraestruturas para
realizar o trabalho, tanto durante o periodo de excepcionalidade, quanto depois
dela, melhor ainda. Os cuidados realizados neste dominio, mesmo expondo fra-
quezas e inadequagdes, operam com uma moralidade técnica de contribuir para os
crescimentos e fortalecimentos institucionais.

3.3 Dominio de Cuidados com o Conhecimento Cientifico:

Sempre ha especialistas cujas buscas de conhecimento embasam a credibilidade e
eficdcia das agdes relacionadas com a sua area de conhecimento. A SCZ se apresen-
tou como doenga ainda desconhecida identificada inicialmente no nordeste brasi-
leiro, nos estados de Pernambuco e da Paraiba. Varios praticantes profissionais de
medicina na rede ambulatério e hospitalar de atendimento a gestantes e recém-
-nascidos (incluindo ultrasonnografistas, pediatras, neuro-pediatras e suas equi-
pes) observaram a alta incidéncia de partos de bebes com circunferéncia craniana
inferior a classificada como normal tornando-se referéncias ainda mais conhecidas
na sua area. Quem desvendou, em equipe interdisciplinar, boa parte da etiologia
deste problema teve uma chefe da equipe eleita uma das 10 cientistas mais impor-
tantes de 2016 pela Revista Nature, e cinco membros da equipe indicados para o
Prémio Péter Muranyi de 2018 em Saude para contribui¢des inovadoras a melhora
da qualidade de vida de popula¢des em desenvolvimento.

A descoberta de uma microcefalia cuja etiologia e consequéncias estavam ain-
da por descobrir, mas que ja estava acumulando vitimas em necessidade de atendi-
mento, gerou uma percepgio de lacunas dos mais variados tipos no conhecimento
da doenga, desencadeando uma pletora de a¢des de emergéncia na construgéo de
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conhecimento sobre a nova doenga. Num mundo ressabiado por desconfianga de
epidemias mortais que ameacam se espalhar de areas remotas e insalubres para
possivelmente atingir e atravessar as fronteiras dos paises centrais possuidores de
indices muito favoraveis de satide, a microcefalia parecia representar uma ameacga
muito real. Ainda estava muito presente na memoria a epidemia de ebola que em
anos recentes assolava a Africa central e ocidental e precisou de forgas tarefas in-
ternacionais competentes, prontas para se sacrificar, dedicando-se ao atendimento
e a geracdo de conhecimento da etiologia e do comportamento da doenga. Como
o ebola ocorreu, e novamente ocorre, em paises sem meios suficientes, nem de
atender nem de gerar conhecimento da doenga, a microcefalia se apresentou para
o mundo como “a préxima epidemia’, mais uma vez de etiologia desconhecida e,
também, de uma drea remota.

A forga do setor de satide na geragao do conhecimento e capacidade de atendi-
mento no Brasil rejeitou o epiteto de ser um pais “sem meios suficientes” e elaborou
uma estratégia de Combate ao Zika que articulou os seus pesquisadores dentro do
pais, a0 mesmo tempo em que os inseriu em redes internacionais dispostas a colabo-
rar com financiamento e com pessoal habil em co-gerir conhecimento e capacitagdes.
O conhecimento sobre a etiologia e consequéncias da doenca e suas manifestagoes
envolve pesquisa localizada para que se produza um conhecimento acumulado de re-
sultados que dialogam entre si, para poder conter a doenga, prevenindo e atendendo.
Ou seja, o dominio de cuidados dos pesquisadores consiste em participar em redes
de produgio de conhecimento sobre saude e dreas afins, respeitando, na medida do
possivel, os conhecimentos disciplinares e isolando os fatores mais importantes para
debelar os efeitos da doenga e a sua ameaga para o pais e para o mundo. Sujeito aos
mesmos constrangimentos de tempo e a mesma exposi¢ao a divulgagdo nos meios
de comunicagido que os gestores e profissionais de atendimento, estes pesquisadores
experimentaram um boom de financiamento e de oportunidades de diadlogo e uma
visibilidade imediata como atores enérgicos no cendrio.

Mesmo movidos pela urgéncia e sempre ocupados devido as suas exigéncias,
a oportunidade de financiamento e colaboragdo diminuia a sensagdo de sacrificio
dos pesquisadores nas redes e nas instituicdes que muitas vezes sentiam falta de
apoio para os seus trabalhos. A propria exposi¢do as consequéncias e dimensdes da
doenga os envolveu no ambiente de sacrificio. Dedicagdo e competéncia tomaram
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a dimensdo de serem remediadores do potencial questionamento da capacidade da
ciéncia e do atendimento no pais. Semelhantes aos gestores e profissionais, embora
a medigdo ndo fosse pela qualidade e quantidade de atendimentos, os pesquisado-
res ganharam nas suas reputacdes, e da sua institui¢éo, na capacidade de produgéo
de uma ciéncia cujo conhecimento poderia ter repercussdes positivas para todos.

Por ser uma epidemia noticiada de uma doenga desconhecida, e declarada for-
malmente pela Organizacao Mundial de Saide como uma Emergéncia de Saude
Publica de Importincia Nacional (novembro de 2015 a maio de 2017) e Interna-
cional (fevereiro de 2016 a novembro de 2016), a busca de conhecimento sobre a
doenga virou uma prioridade das prioridades na pesquisa em satide no Brasil e no
mundo e fazia com que se proliferassem as relacdes entre pesquisa, atendimento
e familias maiores do que naquela pesquisa que acompanha doengas cronicas e
conhecidas que estd sendo feito a uma velocidade muito menor. Dificilmente, um
local de terapias ou de atendimento as criangas SCZ funciona isento da presenca de
algum pesquisador ou equipe em alguma etapa do seu trabalho, e com frequéncia
a propria busca de informagdes incentivava um incremento das oportunidades de
realizar, de uma forma co-financiada e articulada em espagos especificos, exames
e atendimentos, frequentemente em forma de mutirdes. A atracido dos fluidos cor-
porais, medidas e imagens proporcionadas pela tecnologia médica nas criangas
e, as vezes, nas suas maes, (para além dos mosquitos Aedes Aegyptus), designava
a importincia de todos contribuirem para o cuidado dos pesquisadores sobre o
conhecimento da doenga, e, incidentalmente, ajudarem as préprias criancas cuja
condigdo gerou toda a comogdo. O grau de cooperagio e transparéncia nas pesqui-
sas se manifesta em parte pela concessio de aprovacio pelos Comités de Etica que
funcionam como porteiros da abertura ou fechamento de didlogo e preservaciao
dos procedimentos institucionais.

4 | Alguns relatos intra e interdominio

Mesmo que estejam totalmente emaranhadas numa rotina didria de atendimentos
para os seus filhos, as mées de criancas SCZ apreciam significativamente a dispo-
si¢do dos servigos de atendimento e, com um pouco mais de receio, dos pesquisa-
dores, na sua busca de estabelecer uma rotina menos cansativa centrada no filh@
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com SCZ. Reforcadas pela predisposicdo da area de saude de ver a diade “mater-
no-infantil” como se fosse plenamente unida, um corpo quase unico, suas novas
amizades, bio-identificadas, ocorrem com figuras chaves (desde neuropediatras a
atendentes de balcdo até motoristas) que facilitam informagdes e ingressos em es-
pagos de dificil acesso para atendimento. Pela sua atuagdo e influéncia na rede de
prioridades de pesquisa e atendimento de SCZ no estado, estas novas amizades
crescem em fungédo da expressdo de emogdes que valorizam as criangas com SCZ,
tanto das maes, quanto dos profissionais e outros atendentes.

A dispersao, fragmentacgdo e o relativamente limitado sistema de referéncia e
inter-referéncia entre os servigos deixa as maes descontentes, pois no decorrer do
tempo de trés anos ndo houve grande modificacdo na centralizagio de diversos
atendimentos, facilitando a vida delas. Ainda mais, sob o risco de serem cortados,
frequentemente precisam faltar a sessdes de terapia ou consultas para participar de
mutirdes montados através de aliangas entre pesquisadores e instituicdes de presti-
gio e competéncia para criar praticas e informagdes que reforcam as reputacdes de
atendimento e de conhecimento da doenga. Por isso que ha uma decep¢io quando
muitos dos resultados de exames, sofisticados ou simples, ndo ficam disponiveis para
elas usarem nas outras horas de atendimento dos filhos (SCOTT et. al 2017), e um
nervosismo das maes sobre a possibilidade de serem penalizadas, até com exclusio,
de alguns outros locais de atendimento. As longas esperas marcam a sua subordina-
¢do, precariamente compensada pelas refeicoes e doagdes organizadas e oferecidas
pelas instituicdes e pesquisadores. E, como nio é sessio de terapia, nem o transporte
seletivo pode ser acionado (frequentemente havendo alguma ineficiéncia nas tenta-
tivas de instituicdes/pesquisadores transporta-los com meios proprios).

Ter que comprovar a pobreza a nivel de um quarto de saldrio minimo por in-
tegrante da familia para receber beneficios da previdéncia (BPC) limitados a um
salario minimo representa uma declaragao de miserabilidade e um evidente néo
reconhecimento proporcional das despesas enfrentadas por quem normalmente
teve que deixar de trabalhar para cuidar do filho (SILVA et. al. 2018). Se vé noticias
de um pesquisador falar num evento cientifico internacional sobre Zika traz um
sentimento de reconhecimento da prioridade do problema que a mée estd enfren-
tando, esse sentimento vem acompanhado por outro sentimento de apropriacao
de suas dificuldades para gerar prestigio para os outros, como bem afirma a As-
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sociagdo UMA (Unido de Maes de Anjos), quando promove o slogan “Nada so-
bre nds, sem nods”. A presidente da Associagdo reivindicou participa¢do num con-
gresso internacional realizado no Recife com esta queixa em dezembro de 2018, e
conseguiu um espago de fala que os pesquisadores que intervieram a seu favor se
orgulham de ter conseguido diante de uma comissdo organizadora relativamente
rigida na exigéncia de pertencimento ao dominio de “pesquisadores” para parti-
cipar. E isso ocorreu com um evento satélite paralelo formal da Rede Nacional de
Zika (ReneZika) publicizado na programac¢ao. Na medida em que a participagdo
na pesquisa tenha resultado no estabelecimento de uma rela¢ao pouco reciproca
com pesquisadores, tal exclusdo estava diminuindo a sensagio de estar “comparti-
lhando prioridades”.

Ao nivel dos servigos no estado e seus parceiros associados com administra-
¢Oes associadas a servicos particulares, de beneficéncia, de filantropia e de carida-
de, de organizacgdes sociais e de fundagdes, ha uma complexidade da rede de gestdo
e atendimento que faz com que o SUS sustente boa parte do que é publico, do que
é particular e do que ¢é filantrdpico, e estes conseguem ampliar a disponibilidade de
servigos enquanto acumulam prestigio, servicos e infraestrutura. Na Secretaria de
Saude de Pernambuco, segundo a divisdo de DIRES (12 Diretorias regionais em 4
macrorregides) fortaleceu significativamente a atengdo prioritéria individualizada
de acometidos pela SCZ através da atuacdo de 12 apoiadoras ligadas ao Nucleo de
Apoio as Familias de Criangas com Microcefalia, havendo servidores cujas prin-
cipais responsabilidades foram de monitorar e responder as demandas das maes e
filhos em cada territério, e que resultou em um interconhecimento nominal muito
maior do que a costumeira “busca ativa” de pacientes sumidos e virtualmente des-
conhecidos por terem deixados de comparecer ao atendimento. O estado ampliou
a cobertura no interior com locais habilitados para a¢des de algumas terapias para
o atendimento a familias de SCZ, mas a diversidade e exigéncia dessas demandas
ndo foram suficientes para substituir o fornecimento de atendimento especializado
e diversificado no Recife, mesmo disperso em unidades de saude relativamente
especializadas e distantes entre si.

Quase todos os centros de atendimento que ja ofereciam servigos de interna-
mento que exige atendimento de alta complexidade bem como intervencoes e te-
rapias (oftalmoldgica, auditivos, fonoldgicos, motores, neuroldgicos, gastrointesti-
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nais, fisioterapia, psicolédgico, etc.) conseguiram se reforgar (novos hospitais, novas
salas de atendimento, aumento no numero de atendimentos, funciondrios contra-
tados, convénios e acordos feitos com entidades financiadores e de pesquisa, etc.)
provocando um crescimento cuja continuidade dependeu de novas estratégias de
gestdo com o fim do estado de emergéncia. Fortalecido pelo recente investimento,
as pesquisas realizadas na durac¢do exigida pelos manuais de vigilancia sanitdria
no caso de epidemias, tiveram o dpice das suas curvas de realizagdo nos primeiros
anos, diminuindo posteriormente, consequentemente, um dos sustenticulos da
maior expansio e visibilizagao dos servigos comegou a minguar. As promessas de
Centros de Reabilitagdo nivel 4 espalhados pelo estado tinham resultado na inau-
guragdo de um em Arcoverde e outro no Recife, e depois nos meios institucional e
publico reduziu a men¢éo da meta, originalmente anunciada, de construir mais. A
pratica de limitar as permissdes de realizacdo de pesquisa formou aliangas restritas,
muitas das quais internacionais, que, em nome de assegurar a fidedignidade de da-
dos para gerar informagdes das pesquisas (muito mais de que de nao sobrecarregar
as maes e criancas SCZ com excessos de procedimento e pedidos de informacgdes),
resultou numa espécie de co-privatizagio de resultados de atendimento e pesquisa.

Jocosamente, mas ndo tdo distante da verdade, circula a piada que de cada-
crianga SCZ tem quatro (ou dois, ou trés, ou cinco, ou mais) pesquisadores. A
mobiliza¢do nacional e internacional de pesquisadores em torno de pesquisa, cuja
maior referéncia nacional é, sem davida, a FIOCRUZ (Fundag¢éao Osvaldo Cruz),
nacionalmente, formou uma Rede de pesquisas sobre Zika em Ciéncias Sociais e
elaborou uma diversidade de pesquisas financiada de fundos diversos nacionais
e internacionais (ALBUQUERQUE et. al. 2018; SILVA et al. 2017). No Recife,
operando numa sala contigua a diretoria do FIOCRUZ-Aggeu Magalhaes, formou
o grupo interinstitucional MERG (Microcephaly Emergency Research Group) de
pesquisadores associados as diversas institui¢oes e especialidades de saude, que
centralizavam os esfor¢os de pesquisa. Toda Universidade e toda Fundacédo e Asso-
ciagdo de maior porte na area de saide (IMIP, FAV, FIOCRUZ, AACD, HC/UFPE,

HOC/UPE, etc.4) e seus hospitais e centros de satde associados participaram in-

4 IMIP - Instituto Materno Infantil de Pernambuco, FAV - Fundagdo Altino Ventura, FIOCRUZ
- Fundagdo Oswaldo Cruz, AACD - Associagdo de Atendimento as Criangas com Deficiencia;
HC/UFPE - Hospital das Clinicas e Universidade Federal de Pernambuco; HOC/UPE - Hospital
Osvaldo Cruz e Universidade de Pernambuco.
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serindo as suas equipes em financiamentos de pesquisa incentivadas pelos editais
nacionais, Ministério de Saade/CNPQ/CAPES, Estaduais (Fundagdes Estaduais),
e Internacionais (Fundagdes Internacionais). Apenas para ilustrar a diversidade de
assuntos, o Edital Combate ao Zika, publicado em pleno periodo de emergéncia
internacional, teve setenta pesquisas selecionadas, subdivididas em quatro grandes
areas associadas de conhecimento.

Houve uma correria para ter acesso aos fluidos corporais e composi¢des biolo-
gicas, quimicas e genéticas de mosquitos vetores e criangas afetadas que foi enorme,
bem como a busca de anamneses, questiondrios socioecondmicos, entrevistas in-
dividuais e em grupo, prontudrios, indica¢oes de crescimento e desenvolvimento,
informagdes ambientais, etc. A informagéo resultante de tanta busca trouxe partici-
pagdo em muitos congressos, muitas publicagdes, um mapeamento muito completo
da doenga, estruturas de DNA, muitos convénios e cooperagdes internacionais, e o
reconhecimento de pesquisas brasileiras, e de Pernambuco, na capa da revista Natu-
re. Uma afirmacéo da qualidade da ciéncia e do setor de satde brasileira, que soube
responder com conhecimento muito interdisciplinar a uma epidemia nova, bem
como, articular apoio internacional, mas nio sair dos holofotes como responsével
pela construcdo do conhecimento e atendimento da doenga foi o resultado.

Nio ¢é tdo claro que a saida do estado de emergéncia de satude ptblica de im-
portancia internacional (novembro 2016) e nacional (maio 2017) esteja sendo vi-
vida como uma vitoria para os pesquisadores, pois o nivel de financiamento tende
a diminuir e o nimero de pesquisadores que gravitam para assuntos congéneres
dentro dos seus interesses tende a crescer. Misturam-se as sensagdes de missdo
cumprida, e de muito ainda para saber. A busca de vinculos com questdes de novas
doengas (como Mayaro entre os arboviroses), com instala¢des e praticas terapéu-
ticas melhoradas para deficientes, com atendimentos mantidos, estd na berlinda.
No que diz respeito as maes e suas crian¢as ndo ser mais objeto de pesquisa e de
atendimentos tem trazido a descontinuidade de alguns servigos com a mensagem
que profissionais e terapeutas especializados estejam dando alta as criancas SCZ
sem que essas tenham tido pleno alcance as possibilidades de desenvolvimento
das fungoes especificas ao cuidado de cada especialista. Trabalham com metas de
atendimento marcadas por sucesso no seu dominio de cuidado. A falta de hori-
zonte de desenvolvimento na velocidade desejada e a falta de financiamento de
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pesquisadores especificos redundam em desisténcias. A rede de atendimento esta
maior do que era e muito melhor informada, a resposta foi muito boa em termos
de conhecimento, mas a perspectiva para a continuidade dos servigos pincela uma
crescente sobrecarga, acima de tudo, no dominio dos cuidados relacionais.

5 | Intersec¢des de Dominios, Hierarquias e Fortalecimento
Mutuo, e Distonia

Quando a pessoa esta numa fila de prioridades para atendimento num banco, no su-
permercado ou em outro estabelecimento, ela sempre faz parte de uma subcategoria
de pessoas merecedoras de prioridade (idosos, gestantes, deficientes, pessoas com
dificuldades de locomogio, etc.) e ndo costuma haver como negociar com tranquili-
dade uma “prioridade entre as prioridades” mesmo que haja uma pratica ocasional
de quem esta na fila de deixar o outro que parece precisar mais, ir na frente. Todo
mundo esta na fila, priorizado, beneficiado em conjunto, e (quase) todos apreciam o
tratamento, menos quando a sua fila amontoa mais pessoas que as outras filas, que
¢ quando aparece o sentimento de terem sido ludibriados pelos gestores do lugar na
sua aloca¢do de pontos de atendimento. A primeira negociagio (ficar dentro da fila
de prioridades) é mais tranquila que a segunda (com as praticas da gestdo de lugares
dentro da fila), e esta situagdo é semelhante a negociacéo de prioridades que ocorre
entre os trés dominios de cuidado em discussao neste trabalho.

Na hora de articulagéo de atores de diferentes esferas de atividades e dominios
de poder e controle que caracterizam um dominio de cuidados especifico, cada
ator se apresenta publicamente da forma que convém, na sua percep¢ao, para favo-
recer a perpetuac¢do de elementos valorizados para a inser¢do do ator no seu domi-
nio principal. Mesmo quando a interagdo entre os dominios fortalece mutuamente
a todos, mantém-se a pratica de cada um reconhecer o que é mais relevante para o
seu dominio de cuidados. H4 uma pratica de, estrategicamente, silenciar, sub-enfa-
tizar ou mesmo criticar, as contribui¢des dos outros dominios no alcance de resul-
tados. Mais do que um desprezo pelo esfor¢o dos outros, esta pratica age como um
lembrete do foco particular dos cuidados adequado para o seu dominio principal.
Naio é que nio reconheca a necessidade de interagdo com os outros dominios para
um fortalecimento mutuo, mas operam hierarquias internas ao dominio e entre
dominios que se tornam mais evidentes na pratica e narrativas cotidianas.
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A emergéncia refor¢a pelo menos trés prioridades entre as prioridades. Em
cada dominio de cuidados, por modesto que parega ser aos outros o alcance dese-
jado - no cuidado da crianca pela mae na familia, na qualidade a abrangéncia dos
atendimentos nas institui¢cdes, ou na geragao de conhecimento sobre a doenca -
representa um avanc¢o. Na medida em que a tentativa do alcance da prioridade em
um dominio é vivido como empecilho no tratamento prioritario de outro, havera
um “palco” para narrativas e praticas que chamam atencio para o desvio da priori-
dade que estd ocorrendo. Este é um espaco comunicacional fundamental para que
haja didlogo entre os agentes de diferentes dominios diante do fato de que todos
se encontram numa faixa emergencial favoravel ao exercicio de cuidados nos seus
dominios e com um horizonte limitado de duracio.

Mesmo quando algumas medidas concretas demonstram a tomada de deci-
soes informada sobre procedimentos que escolhem preferéncias, de fato a ideia
de prioridade nunca é muito clara, costumando ser delimitada por dois fatores
diferentes: 1) a temporalidade, e 2) a dimensdo territorial e nosoldgica, ambos
sendo referéncias para a sua inclusdo. Podemos tomar o plano estadual de saude de
Pernambuco de 2016-2019 como exemplo. O plano estadual descreve os processos
de estabelecer prioridades no planejamento através do grupo condutor que agiu
de acordo com os principios do SUS (SES - 2017). O documento nomeia explici-
tamente seis prioridades associadas as dreas especificas (cobertura vacinal até 12
meses; ampliagdo de UTIs infantis; atengdo integral aos idosos; reducdo de mor-
bimortalidade por traumas, fortalecer a regionalizagéo, fortalecer a rede materno-
-infantil, agdes de integrac¢do ensino-servigo-comunidade; e ainda inclui producéo
de medicamentos no plano plurianual). Ainda contém uma declaragao geral que
os gestores devem avaliar os resultados obtidos através de “considerar um conjunto
de critérios como o impacto, a efetividade, as prioridades refletidas nos objetivos
estratégicos, a racionalidade dos recursos, o contexto politico, entre outros” (SES
plano p. 301). Entdo como se deve agir quando uma emergéncia (que estabeleceu
algumas prioridades temporais para quem atender, como atender e com quais co-
nhecimentos) termina?

Reportando a manuais de praticas de epidemiologia e vigilancia sanitaria
produzidos ou recomendados pela Organiza¢do Mundial de Satde (https://apps.
who.int/iris/handle/10665/37032), Organiza¢ao Pan-Americana de Saude (http://
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bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/modulo_principios_epidemiologia_5.pdf),
e pelo Ministério de Satide do Brasil (http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/
funasa/guia_vig_epi_vol_l.pdf),verificamos que nenhum dos estudos concentra-
dos em vigilancia sanitdria que abordam como tratar as epidemias problematizam
o que deve ocorrer na finalizagdo da investiga¢cdo de uma epidemia, para além de
uma identificagdo de medidas de controle a médio e longo prazo na elaboragio de
um relatdrio final. Na defini¢do, todos da vigilancia sanitaria detalham a investi-
gacdo necessaria mostrando o estreitamento de colaboragéo entre a vigilancia e o
atendimento, como se vé no item realcado da MS-FUNASA (2004; 12):

Dessa forma, a orientagdo atual para o desenvolvimento do SNVE
estabelece, como prioridade, o fortalecimento de sistemas muni-
cipais de vigilancia epidemioldgica, dotados de autonomia técni-
co-gerencial para enfocar os problemas de saide proprios de suas
respectivas areas de abrangéncia.

Este destaque enfatiza, principalmente, a gera¢ao de conhecimento e informagdes
para saber como lidar com a prevengéo e transmissao da doenga (se embasando
nos territdrios institucionais definidos e nos problemas de satde identificados ne-
les). O que aprendemos ao olhar os trés dominios de cuidado examinados aqui em
relagdo a emergéncia da SCZ, é que um dos espagos mais instrutivos é nos pontos
de desentendimentos (que sdo os mesmos que chamamos de articulagio) entre os
atores de cada dominio sobre os alcances realizados no que se diz ser a prioridade
das prioridades.

6 | Consideracdes

Para fechar, alguns paragrafos sobre a relativa falta de sintonia entre prioridades
das prioridades dos trés dominios de cuidado geram duas consequéncias: a primei-
ra, um fortalecimento mutuo prezado por todos que é produto do poder agregador
de estado de emergéncia publica em satde publica e uma atengéo a relacionalidade
cotidiana, a disponibilidade de atendimentos, e as novas informagdes sobre a do-
enca, enfatizados em cada dominio; e, a segunda, como a énfase numa das priori-
dades de outros dominios de cuidado levado aos desentendimentos na articulagdo
que possam esclarecer o que precisa ajustar em cada dominio.
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Quando as maes dao prioridade a relagdo de cuidados com os seus filhos com
a SCZ, esse espago de vivéncia do cotidiano precisa ser enxergado pelos que aten-
dem e que pesquisam. Sabendo-se que doengas e agravos estressam muito as rela-
¢Oes intrafamiliares, os profissionais e pesquisadores precisam estar atentos a como
facilitar acesso aos espagos terapéuticos numa maneira que toma em conta quais as
medidas de cuja execugdo, mesmo orientadas por beneficiar, contribuem para di-
ficultar mais ainda a vivéncia das relagdes cotidianas. Ha restri¢des que dificultam
a relacionalidade cotidiana, como, por exemplo, restringir os apoios de transporte
a certos tipos de atendimento, ou o acesso a beneficios da previdéncia a uma de-
monstracdo de pobreza. Ao perpetuar a concentracdo de unidades terapéuticas
numa regido principal do estado que exige deslocamentos definitivos de residén-
cias ou deslocamentos didrios longos e cansativos em servigos de transporte, ainda
incrementa a dificuldade deixando as unidades dispersas dentro da Regido Metro-
politana. Nao ha como escapar do acimulo de horas de deslocamento e de espera
de acordo com as exigéncias de cada especialidade requisitada nos seus distintos
espacos de atendimento. Dificulta a relagdo entre maes, filhos e outros cuidadores
quando os espagos de atendimento ndo investem em salas de espera que propor-
cionam facilidades para ajudar no cuidado dos filhos e no conforto de cuidadoras.
Na auséncia destas condi¢des ocorre uma intensificacio do isolamento de maes
sobrecarregadas com os cuidados aos seus filhos, contribuindo para tensionar re-
lagbes cotidianas.

O que chamamos da moralidade técnica é a que predomina como contextuali-
zadora da gestdo e do atendimento de institui¢des que existiam antes e pretendem
existir, mais fortalecidas, depois da emergéncia. Atender & demanda de abrir-se
mais para atender aos acometidos pela SCZ e suas mées-cuidadoras é uma oportu-
nidade de fortalecer a infraestrutura e a reputa¢do da institui¢do, independente da
intensidade do elemento da emocéo e solidariedade que cada profissional gestor e
trabalhador dedicam a sua ac¢do e das facilitagdes que conseguem oferecer as maes
e filhos com quem entram em contato. O crescimento da institui¢do é muito po-
sitivo para as mies que encontram espagos mais amenos e capacitados, até a hora
na qual se vao diminuindo os refor¢os especiais para o tratamento. A criagdo de
setores especializados em melhorar este atendimento pelo menos ajuda a jogar luz
na especificidade das demandas dessas familias. A pressdo de dar altas a pacientes
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que ndo vao figurar como sucessos nas planilhas de reabilitados escancaram os
limites econdmico-financeiros do investimento em sucesso das unidades e seus
profissionais e devolvem as dificuldades as maes. As faltas de remédios, de suple-
mentos alimentares, de profissionais capacitados presentes (além dos temporaria-
mente adicionados na emergéncia) e de instalacdes adequadas, mesmo diante de
evidentes expansdes na disponibilidade de todas essas coisas, ainda contribuem
para a sensa¢do do dominio de cuidados de atendimento ter reforcado quem ja es-
tava forte, apesar de frequentemente nao terem conseguido incorporar plenamente
condigdes para continuidade dos servigos. Sente-se muito a falta da inicialmente
intensiva colaboragdo de pesquisadores e financiamentos para ampliar o conheci-
mento de uma doenca desconhecida que esta saindo gradualmente dos holofotes.
Na medida em que os pesquisadores acumulam e disseminam as informagdes so-
bre a sindrome, estio menos presentes na aten¢do aos proprios acometidos que
oferecem menos novidades e descobertas para eles. As maes com menos condigoes
repetem a observac¢do que quem tem plano de satde ainda pode contar com ser-
vigos mais sofisticados, mas quem depende de servigos publicos as vé encolhendo.
A maijor parte das criticas que as mées dirigem a estas limitacdes conjuga com-
preensdo com indignacéo, pois a sua vontade sempre é que as instituicdes que as
atendem crescam e melhorem de qualidade, sem ter necessidade de excluir elas e
as suas criangas, futuros jovens.

Um elemento crucial, e extraordinariamente presente nesta busca de conver-
géncia de prioridades das prioridades, ¢ situado na busca do conhecimento de um
problema antes desconhecido que fica a cargo dos pesquisadores. Mas nem sempre
os pesquisadores estdo em sintonia com os gestores e profissionais. Ja foi ampla-
mente ilustrado neste trabalho que a ansiedade para obter dados para produzir
informagdes de pesquisa criou uma série ambigua de constrangimentos e oportu-
nidades para as “usuarias” e os gestores e profissionais de atendimento dos servicos
institucionais: os resultados de exames e inquéritos chegam para os pesquisadores
sem que as familias tenham a mesma celeridade e facilidade de acesso a eles para
o acompanhamento informado nos seus diversos atendimentos e para a compro-
vagdo de elegibilidade aos direitos de satde e intersetoriais. A depender dos seus
gestores e organizagdo, também ocorreram limitadas oportunidades de comparti-
lhamento de resultados e reflexdo sobre as suas implicagdes para a estruturagdo do

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



atendimento. O pesquisador onipresente criou uma receptividade altamente criti-
ca a qualidade do seu envolvimento com as familias e associa¢des, e a competicdo
para reconhecimento das descobertas, mesmo que tenha inicialmente permitido
a formacgao de equipes interdisciplinares especializadas com trocas entre si, favo-
receu a delimitagdo de territdrios de acdo e inibiu que certas institui¢cdes e grupos
compartilhassem campos e achados com outros pesquisadores, sem ser no forma-
to de publicagdo de resultados e apresentagdes em eventos. Os mutirdes, praticas
frequentes no setor e intensificadas no periodo de pesquisa durante a emergéncia,
costumam marcar uma alianga entre institui¢oes especificas que querem ampliar
o alcance e publicidade dos seus servicos especializados, numa aura de dedicagdo
a filantropia e a caridade, com agdes de pesquisadores que estdo coletando da-
dos para pesquisas que vdo ampliar o conhecimento, e, simultaneamente, ampliar
a disponibilidade para usudrios os servi¢os ordinariamente menos acessiveis, ao
mesmo tempo em que barateia os custos diretos da instituigdo em fornecer acesso
a exames, trabalhos profissionais e tratamento.

Os pesquisadores sdo de formagdes e areas disciplinares heterogéneas e a se-
quéncia de buscas de financiamento para apoiar trabalhos de pesquisa especifi-
cos caracteriza todas as dreas. Assim, passada a emergéncia, a busca por meios de
dar continuidade a sua atengdo a assuntos relacionados ao conhecimento sobre
a sindrome congénita do Zika ndo produz as mesmas oportunidades que antes.
Uma das razoes celebradas dessa situacio é a velocidade com a qual os trabalhos
mapearam uma diversidade de dados sobre etiologia, transmissdo, disseminacgio e
impactos sociais do SCZ, mostrando a robustez do setor de conhecimento aplicado
sobre saude no pais e o acerto da politica de investimento do governo em resposta
aameaca a populagio e a reputacdo da nagéo em lidar com os desafios que enfren-
ta. Outra razdo se associa a diminui¢do de incidéncia que pode ser interpretada
como sucesso de gestdo e pratica, mas que também se deve em boa parte a aspectos
nao téo celebrados: o esgotamento da apreciacdo do valor comparativo de inves-
timentos em Zika, criando uma aura falsa de problemas resolvidos que constan-
temente se escuta de gestores de satde que se contentam e até se vangloriam, com
uma queda na incidéncia e na prevaléncia de arboviroses, mesmo sem entenderem
0 que ocasionou tal queda. Também a previsio de ndo haver uma nova leva volu-

mosa de acometidos, mées e familias para demandar os servigos de atendimento
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desvia a atengdo de gestores das queixas das limitagdes de sucesso do atendimento
com altas falsas, vagas insuficientes, dispersdo de diferentes atendimentos, exclu-
sdes e empobrecimento da vida social e econdmica das familias e diversos outros
desafios a qualidade de atendimento. Os pesquisadores tém consciéncia tanto da
provisoriedade quanto da necessidade de aprofundamento de renovadas investi-
gagoes para dar resultados ainda mais contundentes e aplicaveis ao setor de satude
e a outros setores. Com o seu dominio de cuidados de conhecimento carimbado
de sucesso, a questdo da continuidade de pesquisa num ambiente pds-emergencial
promete reorganizar a convergéncia de prioridades entre os trés dominios.

Esses pontos de intersec¢des entre dominios sdo justamente as articulagdes de
prioridades entre as prioridades que precisam ser problematizados para que exis-
ta mais compreensdo da efetividade e da inefetividade na resposta as epidemias
emergenciais com base na experiéncia de observagio de cuidados com a epidemia
do SCZ. O fortalecimento é mutuo, realizado num ambiente repleto de desafios.
A articulagdo entre os trés dominios (lembrando que se fala da articula¢io e nao
da epidemia em si) trouxe, sobretudo, beneficios para todos e todas. As evidéncias
sdo que as institui¢oes de atendimento, e especialmente as que sdo mais prosperas,
continuam a crescer e incrementar o reconhecimento da sua qualidade, mesmo
que haja uma notavel dificuldade de boa parte da rede de atendimento em manter
a dimensdo e intensidade de atendimento que tiveram condi¢des de oferecer no
pleno periodo de excepcional prioridade e um horizonte menos alvissareiro para
o futuro. Os pesquisadores, fortalecidos pela disposi¢do de muitos investiram na
descoberta (e conten¢io) da epidemia, se mantém focados nas descobertas e de-
talhamentos de condigdes associadas a sindrome de Zika, mas ha também grande
parte que partirdo para outros assuntos, congéneres ou nao, que se encaixam nos
seus interesses e competéncias de pesquisa. Mas, mais de que tudo, ha as criancas,
em crescimento, e as suas maes, cuidadoras, cuja vida se associara as necessidades
especiais de uma sociedade na qual a sua prioridade das prioridades tem passado,
mas na qual a sua prioridade nas relagdes familiares e na busca de respostas e aten-

dimento ndo deixara de estar sempre presente.
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CAPITULO 2

Vulnerabilidades e desprotecdo social das familias
com casos confirmados de Zika Virus:

os dados revelados através do Cadastro Unico
para Programas Sociais

Fatima Maria Ferreira Barbosa (SEAS-PE)
Joelson Rodrigues Reis e Silva (SEAS-PE)

Shirley de Lima Samico (SEAS-PE)

O enfoque deste artigo é explorar as condi¢des de vulnerabilidade das familias
que possuem criang¢as com sindrome congénita do zika virus. Passados 3 anos do
grande surto que mobilizou médico(a)s, gestores publicos, pesquisadores do pais,
o objetivo é langar o olhar para estas familias e suas situagcdes de pobreza e acesso
a capacidades bésicas. No Brasil sdo 3.1941 casos confirmados, destes, 64% estdo
no Nordeste. Os dois estados com maior niimero de casos confirmados sdo Bahia
(539) e em seguida Pernambuco (455). Tal dado sinaliza enfoques sobre vulnera-
bilidade e sua combinagio na ideia de riscos, ativos e capacidades de respostas dos

individuos e familias para seu enfrentamento.

1Registro de Eventos em Satde Publica (RESP-Microcefalia). Dados extraidos em 28/05/2018 as
10h (horario de Brasilia).
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Os ativos se constituem como recursos, meios e capacidades de diversas ordens
(financeiros, fisicos, humanos, sociais, dentre outros) que caracterizam a unidade
de nalise em questdo (individuos, familias, domicilios, territérios, a depender do
enfoque). Nesta perspectiva essa andlise serd a partir da combinag¢do da discussdo
de ativos (BRONZO, 2012) que sdo caracterizados como 1) Sociais, 2) Fisicos e
financeiros, e 3) Humanos.

A metodologia de analise serd a partir das familias com crian¢as com sindrome
congénita do zika virus que se encontram no Cadastro Unico para programas so-
ciais. S30 90% dos casos confirmados e vivos; 383 familias no estado de Pernambu-
co que estdo presentes em 179 municipios do territério do estado de Pernambuco.

Visibilizar as formas de privagoes vivenciadas por estas familias é uma maneira
de dimensionar demandas sociais. Entende-se por privagdo nio sé aquela relacio-
nada a falta de renda, mas também ao acesso a servicos e direitos capazes de gerar
ativos que fortalecem a capacidade de respostas frente a estas vulnerabilidades.

O surto da sindrome congénita do zika virus reforga a importéncia de se colocar
a discussio da atuagio sistémica das politicas de prote¢do social. Ser uma sindrome
relacionada a fragilidade em saneamento basico e que traz sua linha de frente a di-
mensio preventiva. Além disso, ela se configurou como um surto com forte deman-
da para Satde, Assisténcia Social, Justica, Género, Previdéncia Social, Pessoas com
Deficiéncia e mais recentemente o debate da educagdo inclusiva para as criangas.

As privagdes de acesso a estes servigos envolvem a base de ativos e a capacidade
de respostas as situacdes de vulnerabilidades vivenciadas por estas familias. Neste
ponto, distingui-se a nogdo de pobreza, tradicionalmente vinculada exclusivamente
aos rendimentos dos individuos, e procura-se identifica-la como “privagio de capa-
cidades basicas” (SEN, 2010). Um fenémeno que caracteriza-se como uma combina-
¢do de situagdo de privacido de meios econdmicos e restricio de acessos as liberdades
substantivas, de facilidades econoémicas, oportunidades sociais e seguranca protetora.
E uma abordagem conceitual mais rica e, aproxima-se do que se poderia denominar
de um constructo de vulnerabilidades e (des) protecdo social (JANNUZZI, 2017).

Esta énfase em vulnerabilidades e protecao social tem como foco promover o
debate do zika virus para uma perspectiva de acesso a direitos sociais e nela serdo
abordadas dimensdes de pobreza e acesso a alguns beneficios da politica de Assis-
téncia Social. Tal abordagem ¢ bastante pertinente, haja vista a conjuntura de in-
flexdo das politicas sociais e a necessidade de discutirmos o modelo de Seguridade
Social previsto pelo Art. 194 da Constituigdo Federal Brasileira.

Os relatérios dos Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel (ODS) apontam
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que os pisos e sistemas de protecdo social efetivos e universais sao necessarios para
eliminar a diferenciagdo por tipo de emprego ou nivel de renda e aumentar a qua-
lidade e a cobertura dos beneficios oferecidos. Assim, torna-se central considerar
0 acesso as politicas de protecdo, pois é através destes ativos que as familias desen-
volvem estratégias e respostas que permitem escapar das condi¢des de vulnerabili-
dades e mitigar os efeitos dos riscos.

Neste contexto, tem-se que 90% dos casos confirmados do Zika virus e vivos,
estdo inseridos no Cadastro unico para Programas Sociais (CadUnico). O Ca-
dUnico é um instrumento que identifica e caracteriza as familias de baixa renda
para inclusdo em muitos programas e beneficios sociais. Este dado traz como
pano de fundo muitas situagdes de vulnerabilidades que sdo correlatas com a
pobreza, educagio, satide, género, além daqueles que sdo transversais como cor
ou raga, pessoas com deficiéncia.

1| Ativos sociais e as disposicdes estabelecidas: territério,
moradia, acesso aos servicos publicos

No estado de Pernambuco, até marco de 2019, notificou 2.701 casos referentes a
sindrome congénita do zika virus, distribuidos em 97% do territério estadual (179
municipios e no Distrito Estadual de Fernando de Noronha). Conforme observa-
-se na Tabela abaixo, entre os casos notificados.

Quadro 1: Relagdo dos casos notificados em Pernambuco

240) DESCARTADO CONFIRMADO INCONCLUSIVO EM INVESTIGACAO

RD 01 - Sertao Itaparica 29 12 (3%) 0 3
RD 02 - Sertao Sao Francisco 46 15 (3%) 0 3
RD 03 - Sertao Araripe 100 18 (4%) 1 8
RD 04 - Sertio Central 50 6 (1%) 0 9
RD 05 - Sertdo do Pajet 143 10 (2%) 6

RD 06 - Sertao Moxotd 53 12 (3%) 0 1
RD 07 - Agreste Meridional 254 19 (4%) 3 13
RD 08 - Agreste Central 211 61 (13%) 14 10
RD 09 - Agreste Setentrional 3 32 (79%) 5

RD 10 - Mata Sul 136 29 (6%) 11 9
RD 11 - Mata Norte 106 25 (5%) 5 5
RD 12 - Regido Metropolitana 9 (49% 90

PERNAMBUCO 1944

Fonte:RESP/FORMSUS/SEVS/SES-PE, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]
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Sdo 122 casos classificados como inconclusivos2, o que representa 4% do total no-
tificado, outros 167 casos permanecem em investigagao (6%), 1.944, ou seja 72%
foram descartados, e 468 casos foram confirmados para sindrome congénita do
zikavirus, representando 17% dos casos notificados. Destaca-se que dos 468 casos
confirmados em Pernambuco, 9% (43 casos) resultaram em obito.

As regides quantitativamente mais atingidas sdo respectivamente, Regido
Metropolitana do Recife, Agreste Central e Setentrional. No que se refere aos
municipios mais afetados sdo Recife (76), Jaboatao dos Guararapes (42), Olinda
(29), Caruaru (20).

A localizagdo dos domicilios das 383 familias, sinalizam que 80% estdo em drea
urbana. Os dados reforcam a importancia de integrar politicas de satide com poli-
ticas urbanas, como habitagdo, urbanizagdo e saneamento basico, uma vez a falta
destas, interfere na qualidade de vida das familias.

Grdfico 1: Localizagdo do domicilio

3%

17% Urbanas (307
domicilios)

Rurais (65 domicilios)

80%
Ndo informado (11

domicilios)

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragdo: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

2 Seré considerado como inconclusivo todo caso notificado em que: nao seja possivel realizar a
investigacdo, ou por motivo de recusa, ou por nao ter sido encontrado no enderego relatado na
notificagdo, apds trés tentativas e/ou cujas informagdes disponiveis ndo permitam classifica-lo em
outra categoria.
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O grafico acima também sinaliza uma pequena, mas nao menos significativa, popu-
lagdo rural - 17% estdo situadas em zona rural (65 domicilios) - com criangas com
a sindrome conggénita do Zika Virus. Como a maioria dos servigos de referencia es-
pecializado para esse publico se encontram em territdrios urbanos, a capacidade de
recursos destas familias fica mais limitadas, quiga interfere no tratamento da crianga.

Outro dado importante refere-se ao nimero de pessoas que compdem os do-
micilios, observa-se a maioria dos lares, representados por 34% do universo anali-
sado, prevalece o quantitativo de 03 pessoas por familia (129 domicilios) e em 29%
dos lares prevalece o quantitativo de 02 pessoas por familia (122 domicilios) como

pode ser observado abaixo.

Quadro 2: Perfil das familias quanto @ quantidade de pessoas no domicilio

Quantidade de pessoas no domicilio Ne de Domicilios % de domicilios
2 112 29%
3 129 34%
4 78 20%
5 34 9%
6 19 5%
7 4 1%
8 3 1%
Total 383 100%

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]
(*1 Duas hipéteses podem justificar os casos de familia uni%essoal, quais sejam: informagdo equivocada inserida no

sistema ou a ndo insergao do/a filho/a no Cadastro Unico até a data de extragio dessas informagdes.)
Sao perfis de familias pequenas, pode-se afirmar que em sua maioria chefiadas por
mulheres e com fortes demandas para Servigos, programas e beneficios sociais. No
que se refere ao Programa Bolsa Familia, o grafico abaixo mostra que 46% das fa-
milias sdo beneficidrias. Em ntimeros absolutos sdo 177 familias beneficiadas pelo
Programa. E importante frisar que se trata de um programa de transferéncia direta
de renda, direcionado as familias em situagdo de pobreza e de extrema pobreza,
concedidos até que superem a situacio de vulnerabilidade e pobreza. Detalhamos

através do grafico os perfis supracitados:
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Grdfico 2: Sindrome congénita de Zika Virus - Casos confirmados quanto ao recebi-

mento do Programa Bolsa Familia

5IM (177 casos)
46%

Mo (206 casos)
54%

Fonte: SIGPBF/FEV/2019
Elaboragdo: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Outro beneficio de transferéncia importante é o Beneficio de Prestagdo Continua-
da3. O ntimero de familias com pessoas recebendo o BPC é de 63% (241 familias)
conforme sinaliza grafico abaixo.

Grdéfico 3: Casos confirmados quanto ao recebimento do Beneficio de Prestagdo

Continuada

37% 5IM (241 casos)

Mao (142 casos)
53%

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

3 O Beneficio de Prestagiao Continuada ¢ concedido a familia incapaz de prover a manutengio da
pessoa com deficiéncia ou do idoso. O Decreto n° 6.214, de 26 de setembro de 2007 em seu Artigo
4°, inciso IV, discorre que para fins do reconhecimento do direito ao beneficio, considera aquela
familia cuja renda mensal bruta familiar dividida pelo niimero de seus integrantes seja inferior a
um quarto do salario minimo.
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2 | Ativos fisicos financeiros: a faixa de renda e acesso ao tra-
balho destas familias.

No que se refere aos ativos financeiros, a demanda por beneficios citadas acima ja
revela um padrao de vulnerabilidade economica. A renda4 per capita das familias
mostra que 24,5% das familias encontram-se em situacao de extrema pobreza (94
familias) e, 6,1% estdo em situagdo de pobreza (23 familias) e, apenas uma familia
comparece com renda per capita acima de um saldrio minimo conforme pode ser
visualizado no grafico que segue.

Grdfico 4: Renda per capita

Extrema Pohreza - 0 a 89,00 (94

familias)
25% Pobreza - 89,01 a 178,00 (23
familias)
539 6% Acima da linda de pobreza até
/ 1/4 do salario minimo - 178,01
16% a 249 50 (B2 familias)

Acimade 1/4 do salario até 01
salario minimo - 249,51 a
998,00 (203 fam lias)

= Acimade um salaric minimo

(01 familia)

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Destaca-se ainda que a soma de todas as familias que possuem renda de até % do
salario minimo corresponde a 179 familias, isso significa que aproximadamente
47% delas se enquadram no perfil de renda do Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC). No entanto, os dados dao conta que o numero de familias beneficiarias
ultrapassa esse quantitativo. Tal fato é decorrente do crescente processo de judicia-
lizagao visando o acesso a este beneficio uma vez que estas familias se encontram
em situagdo de vulnerabilidade social.

Sondadas sobre o exercicio de trabalho remunerado, entre as 381 mées iden-
tificadas no CadUnico, apenas 9% (35 mulheres) informaram ter trabalhado na

4 Considerando o salario minimo de R$ 998,00 vigente desde janeiro de 2019.
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semana anterior a inser¢do/atualizagdo do seu cadastro. Chama aten¢io o alto nd-
mero de mulheres que informaram néo ter trabalhado nos ultimos 12 meses. Elas
somam aproximadamente 90% do universo analisado. Outras cinco mulheres afir-
maram nio ter trabalhado na semana anterior a insercdo/atualizacio no CadUni-
co, mas trabalharam em algum momento nos tltimos 12 meses, dados que podem
ser visualizados na Tabela abaixo:

Tabela 1: Exercicio do trabalho remunerado entre as mdes

TRABALHO

Trabalhou na semana anterior a inser¢do no Cadastro 35
Nao Trabalhou na semana anterior a inser¢do no Cadastro, nem nos ultimos 12 meses 341
Nao Trabalhou na semana anterior  insergdo no Cadastro, mas trabalhou nos tltimos 12 meses 5
381
Empregada sem carteira de trabalho 1
Empregada com carteira de trabalho 2
Militar ou Servidor publico 2
Trabalho nao remunerado 4
Trabalho temporério em drea rural 5
Trabalha por conta propria 21
55

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Entre aquelas 35 mulheres que trabalharam na semana anterior a sua inser¢do/
atualiza¢do no CadUnico, 60% afirmaram ter trabalhado por conta propria (21
mulheres). J& o trabalho temporario em drea rural foi executado por 14% delas
(5 mulheres).

Observa-se ainda que 11% das mulheres (4 mulheres) afirmaram ter trabalha-
do, porém sem remunerag¢do. Em linhas gerais sio dados que revelam a auséncia de
insercdo laboral e mesmo quando esta ocorre é precdria e sem protegao.
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3 | Ativos humanos que se presentificam na escolaridade,
raca-etnia, faixa-etdria

Em relacdo a vida escolar das mulheres com filhos com deficiéncia em decorrén-
cia do zika virus, os dados revelam a existéncia de 18 maes que ndo sabem ler e
escrever, elas totalizam o percentual de 5% do universo; as demais, 95% afirmam
que sabem ler e escrever, no entanto ¢ alto o numero de mulheres que deixaram
de estudar.

Grdfico 5: Sabe ler e escrever

5%

5IM (363 m3es)

MAD (18 m3es)

95%

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Conforme pode-se observar, 96% das mulheres (366 maes) responderam que nio
estudam, mas ja frequentaram a escola. Um nimero de 3% estuda (10 mées) e 2%

delas afirmam que nunca frequentaram uma escola (05 maes).
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Grdfico 6: Frequenta a escola

15%:3%

Nio, Jd Frequentou (366
maes)

Munca Frequentou (05
maes)

Sim, Rede PUblica (10

96% mdes)

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Destaca-se a baixa escolaridade entre as 10 mulheres que frequentam a escola; qua-
tro estio no ensino médio, sendo duas no ensino regular e outras duas através
de Educacio de Jovens e Adultos (EJA); as demais cursam o ensino fundamental,
sendo 04 delas através de EJA e 02 no ensino regular.

Ja em relagdo aquelas 366 mulheres que nao estdo mais frequentando a escola,
os dados indicam que 55% delas (201 mées) estudaram até o ensino médio regular
e 1% o ensino médio especial (03 maes); entre aquelas que estudaram as séries
iniciais e/ou finais do ensino fundamental, de forma regular ou através de EJA,
registram-se 43% e apenas 1% das mulheres (5 mées) chegaram ao ensino superior.

Em relagdo a faixa etdria mées, os dados revelam que a maioria, aproximada-
mente 43%, estd na faixa etdria entre 25 a 34 anos (163 mades); o segundo maior
registro comparece na faixa etaria entre 18 e 24 anos (139 maes) e em terceiro esta
a faixa etaria que vai dos 35 aos 39 anos (50 mées). A faixa de 40 a 44 anos registrou
aproximadamente 7% (26 mées); ja os menores registros foram as faixas de 16 a 17
anos (02 maes) e a de 45 a 49 anos (1 mae).
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Grdfico 7: Perfil das mdes identificadas no CadUnico quanto & Faixa Etdria
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Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Séo mulheres jovens, 44% delas possuem apenas um filho (169 mulheres) entretan-
to, 55% tém mais de um filho como destaca o quadro abaixo.

Tabela 2: Perfil das mées identificadas no CadUnico quanto a quantidade de filhos/as

Quantidade Filho (a) Maes %

0 3 1%
1 169 44%
2 129 34%
3 51 13%
4 19 5%
5 6 2%
6 2 1%
7 2 1%

Total 381 100%

Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]
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Quanto ao perfil racial, observa-se que 24 mulheres identificam-se como pretas e
270 identificam-se como pardas. Ou seja, sdo 294 mulheres negras®, o que corres-
ponde a 78% das maes.

As mulheres que se identificam como brancas representam aproximadamente
22% das mdes, e em menor nimero comparecem as que se denominam indigenas

(02 Pankararu e 01 Kambiwa) e amarela (uma mae).
Grdfico 8: Perfil das mdes identificadas no CadUnico quanto & raca/cor

Sindrome congénita de Zika Virus
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Fonte: CECAD/CadUnico, 2019
Elaboragao: Vigilancia Socioassistencial/SEASS/SDSC]

Os dados referentes aos ativos sociais revelam que sdo, em sua maioria, mulheres
jovens, negras, em idade reprodutiva e produtiva. Sdo dados que podem justificar
o elevado niimero de mulheres fora da escola e/ou com baixa escolaridade e conse-
quentemente, fora do mercado de trabalho. E importante destacar que a condigio
de deficiéncia do/a filho/a também ¢ um fator que impde limites a vida social das
mulheres. Isso porque os papeis sexuais e sociais sobre maternidade aliada as opor-
tunidades sociais destas familias, bem como a fragilidade na rede de seguranga
social limitam o controle sobre suas liberdades.

5 De acordo com Estatuto da Igualdade Racial, populagdo negra é o conjunto de pessoas que se
autodeclaram pretas e pardas, conforme o quesito cor ou raga. Trata-se de um conceito politico,
que engloba pretos e pardos, desde que se identifiquem como tal.
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Consideracoes finais

A discussdo social da sindrome congénita do zika virus ¢ sintomética para evidenciar
numa linha sincronica a multiplicidade de questdes e privagdes que interferem nas
capacidades bdsicas destas familias. Por outro lado, a incidéncia do zika virus no
nordeste (64% dos casos do Brasil) traz o retrato, a partir de uma perspectiva dia-
cronica, da heranga social e das fortes desigualdades regionais. Sao problemas novos
convivendo com antigos e, vice-versa. O que os dados mostram sdo desafios para se
alargar as politicas publicas para patamares universais e civilizatorios.

A fragilidade no acesso as politicas sdo evidenciadas pelo perfil das mulheres
mdes, em sua maioria jovens, de baixa escolaridade, negras e que, em muitos casos
chefiam suas familias sozinhas. Eis as fortes demandas pelas politicas de distri-
buicdo de renda, como bolsa Familia e BPC. Sdo beneficios que em muito tém
contribuido para complementagéo e até mesmo substitui¢do de renda das familias.

Destaca-se que ambas tém como principal critério de entrada a dimenséo da
renda, o que vem tensionando o acesso ao BPC e a sua entrada via processo de
judicializa¢do. O critério de miserabilidade a partir da renda per capita de % do sa-
lario minimo nio dd conta das condig¢des de vulnerabilidades das familias. Cenario
que se torna ainda mais preocupante quando se observa a PLOA 2019 (Projeto de
Lei Or¢amentaria Anual)com corte de 49,6% dos recursos do BPC e a proposta de
Emenda Constitucional 06/2019 que fragiliza ainda mais este beneficio garantido
constitucionalmente.

A dimensao de territdrio e estrutura de oportunidades sinaliza para um olhar
especial a populagdo rural que corresponde a 65 casos com criangas com sindro-
me congénita do zika virus, bem como no caso das trés familias indigenas que
certamente possuem mais dificuldades com as privagdes. A responsabiliza¢do das
familias como preponderantemente, se nao tnicas, provedoras dos direitos destas
criangas tem sido uma tendéncia do modelo que o estado brasileiro vem tomando,
em paralelo a minimizag¢do do papel do estado e do mercado.

Familia essa, leia-se em sua maioria mulheres, que abdicam dos estudos, tra-
balho, vida profissional e até mesmo cuidados com a saude. Eis os desafios para
refor¢ar a disputa do lugar do Estado na protecdo social e desenvolvimento de
capacidades basicas para a populagao.
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CAPITULO 3

“Uma Boa M@e de Micro” - Uma Andlise da Figura
da Boa Md&e Presente no Contexto da Sindrome
Congénita do Zika Virus

Raquel Lustosa (UFPE)

1| Introducdo

A maternidade tem sido, historicamente, um tema central nos debates sobre géne-
ro e, atualmente, é um tema de grande relevancia para a compreensdo dos efeitos
da epidemia do Zika na vida de mulheres que tiveram filhas/os com a Sindro-
me Congénita do Zika (SCZv) associados ao “surto” epidémico a partir do ano de
2015. A epidemia se espalhou pelo territério brasileiro, tornando a regiao Nordeste
do pais o epicentro do fendmeno - atingindo, com maior énfase, os lugares preca-
rizados pelo parco saneamento basico. Pernambuco foi o estado que mais concen-
trou casos de “micro”1 confirmados.

O virus Zika é transmitido pelo mesmo vetor que a dengue, a chicungunha e a

1 A “micro” se tornou uma identidade na vida das familias atingidas. A microcefalia é uma das
especificidades desses bebés com mais destaque na sindrome. Nos primeiros momentos, principal-
mente, as mées ficaram conhecidas como “maes de micro”.
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febre amarela: o mosquito Aedes Aegypti. Também foi confirmada sua transmissao
por via sexual. Ndo se trata, portanto, de algo tdo diferente do que o Brasil convive
ha décadas (DINIZ, 2017). O marco dessa epidemia reside na correlagdo estabe-
lecida, no segundo semestre de 2015, entre a Zika e as malformagdes congénitas —
que aconteceram na transmissdo vertical da mée, infectada pelo virus, para o bebé.

Muito pouco se sabia sobre a sindrome e isso exigiu articulagdes rapidas tanto
por parte do Estado, como da medicina, da assisténcia social, da ciéncia, e das pré-
prias maes (MATOS; QUADROS, 2018). A partir de entdo, uma teia de relagdes
comegou a ser tecida para dar suporte as criangas afetadas pelo fendmeno, pelo
fato da emergéncia na satde publica ter chamado atengdo dos 6rgios de saude a
nivel nacional e internacional, instalando-se uma situagio de emergéncia global.
Essa comogdo guiou a urgéncia do pais em mostrar uma “saida” para essa situacao
(SCOTT et. al. 2017).

No entanto, mesmo com uma vasta gama de atores mobilizados pela emer-
géncia, essa teia de relagdes s6 foi possivel através de redes de apoio que nessas
circunstancias fixaram-se na imagem de duas entidades: a Unido de Maes de Anjos
(UMA) e a Alianga de Maes e Familias Raras (AMAR)2, formadas majoritaria-
mente por mulheres, que, esforcadamente, passaram a exigir politicas de assistén-
cia, saude e educagdo para garantir o minimo de bem-estar para essas criangas.

O protagonismo feminino, nesse sentido, ganha destaque (MOREIRA et. al.
2018). Primeiro, porque foram mulheres que, uma vez infectadas pelo virus duran-
te o periodo de gestacdo, tiveram criangas com a sindrome; segundo, porque, apds
o surto da epidemia, foram elas que mais precisaram buscar respostas rapidas so-
bre o fendmeno a fim de dar suporte aos filhos e entender suas necessidades; e, ter-
ceiro, porque foram essas mulheres que se engajaram politicamente pelos direitos
- em um cenario marcado pelo poucos recursos para as pessoas com deficiéncia.

Observamos, desde entdo, uma intensificagdo do trabalho materno sendo colo-
cada em pratica, como apontado por alguns autores/as (ALVES, FLEISCHER 2019;
SAFATLE, ALVES 2019; R; PINHEIRO 2019; LIRA, 2017; VALIM 2017; SCOTT
et. al. 2017; PINHEIRO, LONGHI 2017). Essa intensifica¢do diz respeito as novas
habilidades aprendidas por essas mulheres para lidar com o diagnéstico do filho:

2 A primeira ONG foi fundada em fung¢do da emergéncia em atender um grande nimero de crian-
¢as com microcefalia em 2015, a segunda ONG por sua vez, incluiu as demandas desses grupos em
suas pautas, pois ja existia enquanto tal e atende familias que tem filhos com outras deficiéncias,
que ndo somente a SCZv.
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planejar o tempo, aprender sobre a sindrome, conhecer os centros terapéuticos,
aprender sobre os medicamentos e seus efeitos colaterais, sobre as orientagdes mé-
dicas, alinguagem burocratica dos servicos, e, em muitos casos, aprender a circular
pelos bairros do Recife.

A articulagdo entre maternidade, cuidado e deficiéncia é colocada em énfase no
cerne das relagdes politicas vivenciadas por mulheres que convivem com os impac-
tos da SCZv em suas vidas e tiveram, dessa forma, seus cotidianos transformados.
Todos os rearranjos vivenciados e aventados por essas mulheres se tornam possivel
de compreensido quando situados em suas proprias trajetdrias: mulheres que carre-
gam marcadores de classe e raca e pertencem as classes populares do Recife, de sua
regido metropolitana e do interior do estado pernambucano.

Ha pelo menos dois caminhos que podemos conduzir uma abordagem sobre
as experiéncias desse novo tipo de maternidade, localizada em tempo e contexto
geografico (PINHEIRO, 2018), como pretendo construir neste artigo. O primeiro
caminho diz respeito ao contexto em que o modelo de maternidade é produzido
- que neste caso se relaciona estritamente ao cuidado de pessoas com (multiplas)
deficiéncia(s), e o segundo caminho nos direciona a refletir sobre os discursos for-
mados sobre essas maternidades, e, como formulados pela filésofa Badinter (2011)
em outro cendrio, sobre “as pressoes exercidas sobre as mulheres para que se adap-
tem ao modelo em voga de boa mae” (p.38).

Refletindo sobre essa diversidade de experiéncias que criam e formulam essa
maternidade, é que me proponho a elaborar uma discussdo sobre a figura da “boa
maée” - aquela comprometida integralmente com a saude do filho, presente nos
discursos de diferentes atores sociais do referido contexto (familiares, médicos,
burocratas e as proprias maes de micro). Ao mesmo tempo, busco compreender
como as maes que estdo fora desse ideal de maternidade sdo classificadas.

Para essa finalidade, utilizo as narrativas de algumas interlocutoras que temos
acompanhado desde 2016 no ambito de duas pesquisas3, ainda em curso, sobre
os impactos da Zika nas familias afetadas no estado de Pernambuco. O material

3 “Etnografando cuidados e pensando politicas de satde e gestdo de servicos para mulheres e seus
filhos com disttirbios neurolégicos relacionados com a Zika em Pernambuco” sob a coordenagao
de Russell Parry Scott e a pesquisa “Zika e microcefalia: Um estudo antropoldgico sobre os im-
pactos dos diagndsticos e prognosticos das malformagdes fetais no cotidiano de mulheres e suas
familias no estado de Pernambuco” sob a coordenagéo de Soraya Fleischer. Aproveito para agrade-
cer o financiamento e as parcerias afetivas de pesquisa construidas durante as etapas da pesquisa.
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coletado por estas pesquisas, das quais tenho participado, parte de um esforco et-
nografico em compreender o cotidiano de mulheres e familias que tiveram suas
trajetorias marcadas pela sindrome. Para isso, utilizamos didrios de campo, en-
trevistas semiestruturadas, sistematizamos os dados e partilhamos entre nossas
pesquisadoras e pesquisadores todo o material, como uma forma de incentivo a
filosofia da pesquisa coletiva (CARNEIRO; FLEISCHER, no prelo).

Esse material ¢ fruto da relacdo que estabelecemos com algumas maes da Re-
gido Metropolitana de Recife, mulheres que tivemos a oportunidade de acompa-
nhar e entrevistar nos centros de reabilitagdo, em eventos cientificos, em casas, em
hospitais e, em alguns de seus deslocamentos pelo transporte publico da cidade.
Propomo-nos a pensar esses itinerarios, como itinerarios de vida e de cuidado,
porque ganham novos significados que ultrapassam a no¢ao de itinerario terapéu-
tico. As andlises dos textos produzidos no ambito de duas pesquisas, e de pesquisas
contiguas, estruturam e orientam as reflexdes trazidas sobre esse ideal de materni-
dade que perpassa a rotinas dessas mulheres.

No primeiro momento, me concentro em levantar algumas questdes de como
a maternidade esteve articulada em outros contextos desde a década de 70, no in-
tuito de compreender como essas proposicdes nos ajudam a pensar a maternidade
de pessoas com deficiéncia, em um contexto bastante especifico que é o das crian-
cas que convivem com o diagndstico da SCZv. No segundo e terceiro momento,
me dedico as narrativas em torno das imagens que elaboram da maternidade em
detrimento a figura da “boa mae de micro’, constantemente presente nashistorias
que nossas interlocutoras contam sobre seus cotidianos. Por fim, aponto algumas

consideragdes a partir desses entrecruzamentos.
2 | Maternidade em Cena

Ha pelo menos trés décadas que o tema da maternidade tem ganhado amplitude en-
tre as pesquisas académicas (STEVENS, 2007). Isto se evidencia, sobretudo, entre as
teorias feministas, que propuseram abordar a temdtica sob dngulos diferenciados. Ao
tragar uma linha temporal, as enfases tematicas passam por fases distintas de acordo
com as particularidades de cada onda feminista. Como afirma Badinter, a partir de
um contexto francés, as concepgdes de maternidade sofreram uma revolugéo ao lon-
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go dos anos (2011: 17), e os sentidos de “ser mae” foram se diversificando.

Scavone (2004), ao se debrugar sobre as “multiplas faces da maternidade”, no
livro Dar da vida e Cuidar da vida, pontua trés momentos que marcaram o modo
como a teoria feminista analisou essa tematica. O primeiro momento esta situado
nos anos 70, trata-se da fase em que a maternidade (vista como uma funcéo social
da mulher) passa a ser lida como handicap — um defeito natural, que simboliza
a domina¢do masculina sobre as mulheres aprisionando seus corpos ao destino
bioldgico dos deveres maternos. No segundo momento, contrapéem-se a nogao
de handicap e passam a positivar a maternidade dotando-a de um poder feminino
que pertence apenas as mulheres, e, portanto, representa uma distin¢do entre sexo
feminino e sexo masculino. Por dltimo, no terceiro momento, passam a enxergar
que a heterogeneidade da experiéncia materna pode passar tanto por uma via (a de
opressdo), quanto por outra (a de realizagio).

Essa leitura deu continuidade a inser¢do de género no debate sobre o aspec-
to relacional da maternidade (SCAVONE, 2004). A experiéncia da maternidade
passa a ser colocada em questdo para enfatizar as desigualdades de género, lido
como marcador histdrico que revela posicdes distintas entre homens e mulheres,
questdes fundamentais para a compreensido das mudangas sociais que vdo ocor-
rendo ao longo da histdria e tdo importantes para as Ciéncias Sociais. Enquanto o
trabalho masculino esteve associado a esfera publica e é valorizado, por exemplo, o
trabalho feminino esteve reservado a esfera privada e sequer reconhecido enquan-
to trabalho. De acordo com Sorj (2010):

As desigualdades e diferengas de género repousam sobre uma nor-
ma social que associa o feminino & domesticidade e que se expressa
na divisdo sexual do trabalho, atribuindo prioritariamente as mu-

lheres a responsabilidade com os cuidados da familia. (2010: 57)

Contudo, essa configura¢do nos permite observar papéis sociais que participam da
organiza¢do em uma sociedade ocidental, da qual temos o patriarcado como siste-
ma operante. Stevens (2007), juntamente a outras autoras, realizaram uma revisao
no conceito de maternidade, e pontuaram uma variedade de formas de perceber
e vivenciar a maternidade em contrapartida as formas hegemonicas que conhece-
mos. A autora aponta que:
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Na busca pela compreensao da universalidade da hierarquia de géne-
ro, a Antropologia tem identificado diferentes configuracoes de pa-
rentalidades que problematizem papéis da mae que conhecemos na
cultura ocidental (STEVENS, 2007: 33).

O papel da mae, na sociedade ocidental, é marcado por padrdes que encapsulam
a mulher na esfera reprodutiva, por vezes biologizante e destinada aos cuidados
da familia (SCAVONE, 2004). Nesse sentido, espera-se da mulher uma respon-
sabilidade extraordinaria na lida com os filhos e com a casa. Soma-se a isso, na
sociedade moderna, as responsabilidades que a mulher precisa conciliar com o
trabalho remunerado.

Para Badinter (2011), ha uma grande contradi¢cdo na forma com que as mu-
lheres organizam as exigéncias da maternidade com suas proprias vontades. Isto é,
existe um conflito entre “ser mae” e “ser mulher”, experiéncia esta que estd atrelada
a ideia de que existe um “instinto materno” em cada mulher, o que faz com que as
mulheres se sintam pressionadas a cumprir esse destino que o tecido social atribui
como inato a elas.

Essas contraposi¢cdes aparecem, como formulado por Badinter, como “um
peso sobre o futuro das mulheres e suas escolhas” (2011: 21). A autora, por sua
vez, aponta trés questdes que caracterizam esse conflito e que sdo pertinentes as
relagdes construidas entre maternidade, cuidados e deficiéncia. Tais perspectivas
sdo ilustradas da seguinte maneira: a) contradi¢do social: em que a maternidade
¢ exaltada como a maxima realizagdo que uma mulher pode alcangar enquanto
fungdo social, a0 mesmo tempo em que o trabalho materno é desvalorizado e se-
quer é reconhecido enquanto trabalho; b) contradigdo no casal: para aquelas que
tém companheiros, a presenca do filho na relagdo tem um peso, pois se sentem
mais cansadas a conciliar as atividades domésticas com os cuidados da crianga, e
ainda precisam estar dispostas na vida intima com o parceiro; ¢) a contradi¢do do
proprio eu, que a autora concebe como a mais dificil, pois estd fixada no dilema
entre o autocuidado e o cuidado com o filho, e, socialmente o segundo pesa sobre o
primeiro no dever materno de precisar estar disponivel integralmente para o bebé,
enquanto a propria vida fica em segundo plano (BADINTER, 2011).

O que esta intrinseco nessas formulagdes é que a tarefa do cuidar é orientada as
mulheres como condigéo natural de sua feminilidade, assim como a maternidade no
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sentido maximo da realizagdo que a mulher pode alcancar socialmente (CARNEI-
RO 2015, BADINTER 2011, STEVENS 2007, SCAVONE 2004, LAGARDE 2003),
“assim, sdo as mulheres quem cuidam vitalmente dos outros”, como afirma Lagarde
(2003: 02). Toda essa conformagio ¢ atravessada, corriqueiramente, pelo marcador
de género que ndo se mantém sozinho, pois é acompanhado por diferentes experién-
cias que passam pela classe, pela raca, pela regionalidade e/ou pela idade.

Neste cenario, a tarefa do cuidar é tomada de forma mais integral que o co-
mum, por se tratar do cuidado as pessoas com deficiéncia que precisam de cuida-
dos constantes e duradouros. Os discursos produzidos neste cenario sdo dirigidos
as maes como Unicas responsaveis pela satide dessas criangas, revelando uma face
ja conhecida das relagdes desiguais.

Compreende-se que as responsabilidades impostas socialmente as méaes datam
de longos periodos. As relagdes de dominagdo passam por um discurso bioldgico
que resguarda a imagem e fungdo feminina a maxima de sua natureza, ou seu “ins-
tinto natural” - formula¢do questionada por Badinter. Embora ainda tao presen-
te no imagindrio social, a critica feminista desmistificou essa dimensao bioldgica
associada a mulher, além de questionar a responsabilidade total da mae sobre a
crianca (CARNEIRO, 2015).

3 | Articulando Maternidades e Deficiéncia

Para darmos continuidade asrepresentacdes da experiéncia materna, agora articu-
lada aos cuidados da pessoa com deficiéncia neste quadro, é necessario trazer uma
abordagem, ainda que de forma breve, do modelo social da deficiéncia incorpo-
rado na década de 70 e sua importancia aos estudos sobre deficiéncia. O modelo
social da deficiéncia surge como expressdo as opressdes vivenciadas pelas pessoas
com deficiéncia (MELLO 2016, DINIZ, 2007).

Historicamente, podemos colocar o tema da deficiéncia em trés momentos. No
primeiro momento, temos a deficiéncia vista como castigo divino, o corpo defi-
ciente é percebido como anormal e atribuem a essa anormalidade uma cosmologia
divina de puni¢do, como um castigo de Deus e uma tragédia pessoal. No segundo
momento, a deficiéncia passa a ser um tema elaborado pela linguagem biomédica,
o corpo com deficiéncia passa a ser escrito como um corpo com lesdo e, portanto,
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incapacitado, como um desvio da natureza, preso a no¢des biologizantes que a se-
ara biomédica constrdi. No terceiro momento, a partir de década de 70 e com mais
eminéncia na década de 80, a tematica passa a ser elaborada como uma questio
de justica e protegdo social (DINIZ, 2007). O marco deste debate esta em perceber
que a problematica da deficiéncia é resultado de uma estrutura social que oprime
este corpo, por conta de um padrio social corponormativo (MELLO 2016, DINIZ
2007). A partir dai, as nog¢des de isolamento ou sofrimento associadas a deficiéncia
comegam a ser contrapostas pela perspectiva de que h4, antes de tudo, uma des-
vantagem social na deficiéncia. O que temos, como afirma Diniz, sio contextos
pouco sensiveis a diversidade das pessoas (2007:03).

A ampliagdo destes estudos trouxe consigo a incorporagdo da perspectiva de
género acionada pela critica feminista na segunda geragao do modelo social da de-
ficiéncia. Entre as questdes acrescidas no modelo, estd a necessidade de uma abor-
dagem relacional sobre o cuidado, ignorado pelos primeiros tedricos da primeira
geragdo ao propagarem a independéncia ao corpo deficiente através da eliminacédo
das barreiras sociais, e em nao reconhecerem que ha pessoas com deficiéncia que
precisam de cuidados constantes, realizados geralmente por uma mulher. Como
Valim observa, além da violéncia capacitista que assola essas criangas, também é
perceptivel a violéncia de género direcionada as suas cuidadoras, que, em suma,
sdo mulheres. Da mesma forma em que encapsulam as subjetividades das pessoas
com deficiéncia, 0 mesmo acontece com essas cuidadoras (JUSTINO, 2017; VA-
LIM, 2017).

A nogdo de capacitismo abordada por Anahi Guedes (2016) revela uma face
dos maus tratamentos vivenciada por essas familias no espago publico e, mesmo,
nas relagdes familiares. Esse ideal coloca em énfase a opressdo vivida por corpos
que sdo considerados como “incapazes” diante de uma estrutura social guiada pela
corponormatividade. Este ideal faz com que as pessoas com deficiéncia e suas cui-
dadoras sofram uma violéncia cotidiana: seja no transporte (quando motoristas
estressados ‘furam’ o ponto, ou ainda, passageiros “ignorantes” nao sentam-se ao
lado dessas mulheres em um Onibus lotado), seja nas ruas mal asfaltadas, sem ram-
pas e nao adaptadas as pessoas com deficiéncia, ou ainda pela desumanizagao de
seus corpos ao serem chamadas de “filhas do mosquito”, como relatou Tereza, uma
de nossas interlocutoras.

PrATICAS Socials NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



Nas condigoes apresentadas neste texto, o sentido de cuidado é atribuido ex-
clusivamente a mae da crianga, o que ndo necessariamente passa por lacos de con-
sanguinidade, porque este cuidado pode estar disposto na mae da mée (a avd), na
tia, na irma, na mae adotiva ou na vizinhanca (PINHEIRO, 2018). Como Carneiro
(2015) descreve em seu livro Cenas de parto e politicas do corpo, prevalece a pra-
tica da monoparentalidade entre as camadas populares, que se concretiza nos cui-
dados da mulher, independentemente se ha ou nao consanguinidade, em relagdo
a crianca — uma configuragdo semelhante da que se observa no cendrio da SCZv.

A expressao do cuidado ganha tantos outros significados as “maes de micro’,
além de transformarem suas dindmicas familiares. Pinheiro, em sua pesquisa so-
bre a multiplicidade de maternidades no contexto da Zika em Recife (2018), com
énfase as maes que participam da Associagio UMA, observa como ocorre uma
espécie de simbiose na diade mae-filho nesse cendrio. A exemplo, estd como se re-
ferem umas as outras: “mae de Marcela”, “mae de Amanda”, “mae de Pedro”, e como
sao reconhecidas pelos servicos, aonde costumam conhecer o nome da crianga
ao nome da mée. Outro exemplo estd na expressdo “mae é quem cuida” que diz
respeito a legitimidade do cuidado daquela que convive e se dedica exclusivamente
aquela crianca. Essas expressoes ilustram como se incorpora uma experiéncia qua-
se Unica entre mae e filho, tal qual o autor nomeia como simbiose.

As dimensdes que envolvem o cuidado, em meio a essas novas formas de ma-
ternar, s6 sio possiveis de compreensido quando aliadas ao contexto da deficiéncia.
Isso implica explorar como as narrativas se desenvolvem a partir de um contexto
que se apresenta de forma muito incerta para essas mulheres, considerando a atu-
alidade da sindrome congénita do zika virus em solo brasileiro e um cenario social

devastado por politicas de cunho neoliberais
3.1 “Eu sou mde de deficiente. O negdcio da gente ¢ luta”

A chegada de Caren na vida de Tereza, assim como a chegada desses bebés, diag-
nosticados com a SCZv, na vida de outras mulheres, transformou toda a rotina
de Tereza, uma mulher negra, recém moradora de um bairro a oeste da cidade
do Recife, e que tem seus 32 anos de idade completos. Antes, a renda de Tereza
era referente ao trabalho remunerado. Afora esse trabalho, ela realizava as tarefas
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domésticas da casa e cuidava da filha mais velha de catorze (diagnosticada com
depressdo apos os dois anos de idade de Caren).

Atualmente, ap9s ter se afastado do trabalho remunerado devido aos cuidados
integrais com a filha cagula, Tereza passa a desenvolver outras atividades relaciona-
das ao cuidado da filha. No dia em que a conhecemos4, por exemplo, participdvamos
de uma reunido na Superintendéncia Estadual de Apoio a Pessoa com Deficiéncia
(SEAD), localizada no centro de Recife, da qual cerca de doze mées estavam presen-
tes dentre elas a representante de uma das ONG’s engajadas nesse panorama.

A reunido foi articulada por Tereza e outras maes com a finalidade de reivin-
dicar melhorias no transporte, ja que é um dos servicos que essas familias mais
utilizam, além de serem, muitas vezes, entre os mais negligentes com as necessida-
des dessas familias. Aquela era a segunda atividade do dia de Tereza e Caren. Elas
ja haviam passado pela hidroterapia em outro bairro da cidade, e dali iriam para
mais outras duas terapias em um centro de reabilitagdo. Por fim, iriam buscar o
resultado de um exame de sangue de Caren e depois retornar a casa no fim do dia.

Essas reunides de engajamento politico se tornaram frequentes na rotina de
Tereza, além dos incontaveis espagos que tem conhecido a partir da especificidade
da filha. Para ela, além da novidade que o cenario se fez em seu cotidiano, de uma
outra relacao desenvolvida com o tempo, ha um novo olhar sendo aprimorado a
partir da deficiéncia:

E muito diferente da minha época. Quando eu cheguei aqui [na
SEAD] para buscar o VEMS5, eu estava com a Caren no colo, peque-
nininha ainda, toda embrulhadinha, parecia um pacote de bolacha.
Morrendo de vergonha de andar com ela na rua, cobria toda para
entrar no Onibus para ninguém ver ela. Era toda pequena, a cabega
desse tamaninho (imitava a circunferéncia pequena com as maos).
E cheguei aqui, pedindo licenga para entrar, para sentar. E o aten-
dente, esse senhor que esta ai fora, me deu cadeira, ofereceu agua,
café, tudo. E me falou que era facil e que ja ia resolver. E ele, na ca-
deira de rodas dele, com os dedos atrofiados e tudo, nao caminhava
nem nada, mexia naquele computador sem o menor problema. Ia
fazendo, digitando, resolvendo. E me ajudou com o VEM e tudo o

4 A opgao pela escrita no plural é uma opgao metodoldgica que visa abarcar outras companheiras
de pesquisa que estiveram no trabalho de campo e/ou em outras etapas da produgdo da pesquisa.

5 O passe de livre acesso a usudrios do transporte.
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mais. Ele encaminhou a gente, a gente tirou foto e tudo. Eu voltei
para casa e falei para o0 meu marido, ‘meu amor, ele era cadeirante
e trabalhava e tudo. Depois disso, eu ando na rua olhando para o
chéo, olhando para os buracos, pensando em como os cadeirantes
podem passar por ali. Vejo buraco, fotografo, filmo, denuncio, exi-
go acessibilidade. Vivo falando disso agora. Hoje, eu tenho o maior
amor pelos cadeirantes. O amor maior! S6 quando a gente vive é que
a gente sabe. Eu moro numa barreira (barranco), e ndo tem a menor
acessibilidade. Hoje, eu sou outra pessoa, se era toda envergonhada
antes, agora sou toda empoderada. (DCSF: 706).

A medida que maes, como Tereza, circulam pelos bairros, conhecem os servicos de
saude, transporte, assisténcia social e passam a se aproximar a realidade das politicas
publicas. Elas passam a exercitar uma cidadania em nome dos filhos com deficiéncia.
Sendo assim, deparam-se com uma realidade demasiadamente inadaptada as de-
mandas dos filhos e passam a ver que a deficiéncia é, antes de tudo, e como apontado
pelo modelo social da deficiéncia, uma desvantagem social (DINIZ, 2007).

Tereza é uma mae que recorre as instancias juridicas para acessar os programas
de beneficio social para sua familia7, reivindica um transporte acessivel a essas
criangas, exige do Estado uma creche inclusiva as necessidades da filha, além de
leva-la, pelo menos, a cinco terapias durante a semana e replica-las em casa.

Desde a descoberta da sindrome da pequena, sdo muitos lugares a ser frequen-
tados e muitas linguagens para serem aprendidas, como observado por Fleischer
(2017). Como apresentado por Tereza: “E muita coisa, veja minha vida, agora mi-
nha vida é bater de porta em porta, eu nunca imaginei que seria isso”. Esse contras-
te acontece paralelamente a sua inser¢do nas atividades das ONG’s neste cendrio,
que sdo importantes para amenizar as dificuldades dessas familias, retira-las da
invisibilidade e do isolamento social - a que sdo colocadas por conta da deficiéncia
dos filhos, além de diminuirem, também, os altos impactos financeiros que a epi-
demia gerou em suas vidas (ALVES; FLEISCHER, 2019).

Para Pinheiro, a relagdo de cuidado e luta pode ser caracterizada, no contexto
da epidemia, da seguinte maneira:

6 DCSF indica que é Texto do Didrio de campo da pesquisadora Soraya Fleischer, coordenadora da
equipe de pesquisa como sera usado em outras citagdes neste capitulo.

7 Como ¢ o caso do Beneficio de Prestagao Continuada (BPC) e o programa Minha Casa Minha
Vida (MCMV).
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O cuidado se expressa de diferentes formas: como uma luta politica,
para garantir politicas publicas, ou como dedicagdao com os cuida-
dos a satde, ou como doagdo do proprio tempo (quando as maes
expressam que dormem pouco para cuidar dos filhos), e por fim,
quando admitem a necessidade de uma rede de ajuda para poder
socorrer o filho. Seja ajuda financeira ou ajuda técnica e material
(PINHEIRO, 2018:15).

Observamos que as exigéncias de uma crianga com o diagnoéstico de SCZv sio de
diferentes ordens, e escancaram uma realidade semelhante a das pessoas com defi-
ciéncia de forma geral. Essas mées passam a exercer uma agéncia na esfera publica
materializada na forma de cuidado (VALIM, 2018) e se empoderam a medida que
se tornam engajadas politicamente.

A imagem da maternidade que se forma, nesse sentido, é relacionada veemente-
mente a cidadania dessas criangas, o que reflete na forma como séo pressionadas por
varias entidades, e por elas proprias, a serem “boas maes de micro”. Dar visibilidade
as cuidadoras, neste sentido, é importante em diversos sentidos, porque retira, como
apontado por Tereza, muitas mulheres do isolamento social, porque norteia as de-
sigualdades de género no cuidado com essas pessoas e, ainda, porque evidencia que
esse empoderamento estd em valores que extrapolam “ser mae”.

4 | “Tem que ser assim, s vezes eu me sinto mal de ser assim”

Tereza segue o perfil da “mae guerreira’, aquela que, assim como a maior parte dessas
mulheres, comparece as reunides das ONG's, é assidua nas terapias de Caren e cobra
a prestacao dos servigos. Mas, quando acontece de precisar faltar mais de duas vezes
as terapias corre o risco de ser cortada do servigo. Se a filha adoece pode ser que “néo
esteja cuidando direito da menina’, ou se é a mde quem adoece “ndo estd se cuidando
como deveria’, se ndo tira tempo para “se arrumar” e seguir os rituais de beleza “periga
o marido largar’, e se por acaso ela se “arrume demais” estd “menos preocupada” em
cuidar da filha. E, ainda, se coloca a filha na creche é porque ndo dispoe de tempo in-
tegral para os cuidados da menina, “porque sé deve colocar na creche se a mae estiver
trabalhando fora”, como ouviu de outra mée quando conseguiu recentemente matri-
cular a filha em uma creche. Essas foram algumas das vivéncias que a méae nos narrou
quando a acompanhavamos na longa lista de lugares que frequenta cotidianamente.
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Tereza se tornou uma referéncia de luta entre as outras “maes de micro”, ela esta
sempre se aprimorando e se apropriando do espago politico. Mas, se escapa dessa
légica é rigorosamente cobrada e punida por “ndo saber” conciliar as atividades
multitarefadas que realiza todo dia a responsabilidade principal de ser mée de Ca-
ren. Ainda assim, compreende que segue a risca as exigéncias e pressoes que desig-
nam a ela, para dar o melhor a filha. E uma mulher admirével, mas nos questiona
esse lugar romantizado de “mae guerreira” que atribuem a ela:

‘Aqui jaz uma guerreira... Guerreira todo mundo é, se fosse facil...
Seria Guerreira Tavares ou da Silva, mas esquecem que somos além
de mées, mulheres, esposas... E ndo ¢ facil chegar em casa e ter rela-
¢oes [sexuais] quando estamos cansadas (...). A gente ndo é de ferro,
ndo somos apenas guerreiras. E quem canta de galo sou eu, quando
digo nio, é ndo (...) Eu sou empregada doméstica dentro e fora da
minha casa. Saio cedo, chego tarde e ndo recebo hora extra. E Caren,
ela ndo recebe por hora extra... Minha filha trabalha. Caren trabalha
mais que eu! (DCRLS: 18).

7

“Ter que ser assim” é um trabalho extenuante e, como observado, pouco ou nada
valorado. Assim como Tereza, outras maes nos narram episddios de muita cobran-
¢a por parte dos parceiros, dos médicos, da familia e entre as proprias “maes de
micro” que se deparam com esse ideal de maternidade. Aqui, podemos retomar
as trés contradicdes as quais Badinter apontou como préprias do conflito moral
entre “ser mulher” e “ser mae”™: a contradi¢do social, no casal, e a do “préprio eu”
(BADINTER, 2011). Nesse sentido, ha sempre algo que pese sobre suas escolhas,
e independente de quais forem estas sempre estardo a mira de julgamentos. Como
afirmam Mattingly e Garro (2000:18) “a moralidade deve ser considerada uma di-
mensao central da pratica humana’, e, neste caso, muito necessaria para o entendi-
mento das categorias morais que circulam sobre “ser uma boa mae”

Embora a familia, no caso de Tereza, a ajude nos cuidados com a outra filha,
o cuidado nio ¢ estendido a Caren, “porque so ela (Tereza, a mae) sabe cuidar”
Nos centros terapéuticos cobram assiduidade sem a compreensao de que essa mae
pode adoecer, estar cansada, estar indisposta diante de todas as dificuldades que
esta maternidade alarga em seu cotidiano. Em uma das fisioterapias em que pude
acompanhar mae e filha, por exemplo, a fisioterapeuta lhe chamou aten¢io, porque

8 Texto de diario de campo da autora (Raquel Lustosa).
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a crianga estava sonolenta, ela usou da justificativa que a mée estava faltando as tera-
pias e também se esquecendo de replica-la em casa. Embora a mée soubesse que nao
era responsavel pela sonoléncia da crianga, ela se sentiu mal.

Ha uma nova imagem que reverbera sobre essa mulher. Ela é cobrada em todas
as relagdes que estabelece neste contexto. Essas pressdes pairam sobre todas as res-
ponsabilidades que esta mulher “deve” cumprir na lida com este filho. A dedicagdo
deve ser exclusiva a essa crianga. Além de se deslocar para as clinicas e hospitais, esta
mulher precisa replicar as terapias em casa, participar dos encontros com as ONGs,
realizar as tarefas domésticas e, no caso das mulheres que sdo casadas, ter tempo para
o companheiro (como afirma Badinter).

Ivana, mée de cinco criangas e recém-separada do marido, viu-se desamparada
pela rede familiar nos cuidados com Natalia, sua filha diagnosticada com a SCZv. Ela
precisou deixar o emprego com o nascimento da filha que, agora, esta com trés anos
de idade. Com receio de ndo conseguir retornar ao mercado de trabalho apos quase
quatro anos afastada, mantém-se na dedicagdo exclusiva de Natdlia e seus outros
quatro filhos. A renda familiar, por sua vez, é exclusivamente por parte do Beneficio
de Prestagiao Continuada (BPC) da crianga. Com a chegada de Rafael, contempo-
raneo de Natalia, a situagdo ficou ainda mais dificil, porque a chegada de um novo
integrante na familia requer mais gastos, mais aten¢do e tempo que por si s6 ja sdo
bastante limitados aos cuidados da crianga com deficiéncia. Como apontam Alves e
Fleischer (2019): “uma nova maternidade soa como inapropriada diante da aten¢io
que ‘deve dar” ao filho com a sindrome e, neste sentido, outras questoes ressurgem a
luz desse impasse: o controle e a vigilancia da mulher (p.20).

Em meio a esse quadro, Ivana se manteve afastada dos centros de reabilitagao,
das ONGs e de outros espagos que frequentava com a filha. Agora se dedicava a cui-
dar de Rafael (o cagula) e Natdlia (a filha com a SCZv), com a ajuda dos filhos mais
velhos. Foi comum ouvir de funcionarias do servico de satde ou de outras maes nos
espacos de convivéncia, frases como “ela ndo deveria ter outro filho, ndo consegue
cuidar nem da mais nova’, ou, “tem que pensar antes de engravidar de novo”. Esses
discursos sdo elaborados em torno da ideia de que o cuidado reside na figura central
da mulher e que, de forma naturalizada, retoma a ideia de que ela deve se abster das
proprias vontades para cuidar do outro. Muito pouco foi questionada a postura do
ex-conjuge nestas circunstancias. Para Vieira e Avila (2018):
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Ao construir uma nova imagem de “boa mae” é produzido um mo-
delo pelo qual a subjetividade da mulher-mae deve ser guiada e,
desse modo, entende-se que as mulheres que nao seguem tal mo-
delo sofrem culpabiliza¢ao pela carga moral que tal modelo acom-
panha (pg.37).

Como Ivana, existem maes que desistem da vagarosidade da burocracia, desistem
de frequentar durante toda a semana os servi¢os de terapia oferecidos pelos cen-
tros espalhados pela capital e, mesmo, de frequentar as redes de apoio. Existem
ainda aquelas que sequer conseguiriam acessar todos esses espagos. Sao maes que
desviam da logica dessa maternidade idealizada extremamente integral, que como
apontado por Del Priore “o modelo da mae ideal é tdo forte que aquelas que nio se
identificam, com ele sentem-se desviantes” (2013: 168). A experiéncia materna, é,
portanto, heterogénea e multipla.

5 | Algumas consideracdes

A experiéncia da maternidade na contemporaneidade e no contexto referido reve-
lam novas possibilidades que tendem a iluminar o campo da deficiéncia, principal-
mente em torno da esfera do cuidado - categoria que estd na raiz dessas relagdes
e envolve a atividade constante na diade mae-filho. O trabalho do cuidado, as exi-
géncias em torno da figura da mae na promogéo da saude do filho como sua prin-
cipal cuidadora, revelou, pouco a pouco, um discurso conhecido nos dominios
da maternidade. Diz respeito, sobretudo, a uma construgdo social da mée, uma
naturalizacio desse cuidado na imagem da mulher, e, carrega nog¢des de sacrificio
e dedicagdo integral em nome do outro.

Questoes como “ser mulher”, “ser mae” e/ou “ser uma boa mae” ainda se rela-
cionam com a representacao que tem a mulher na dindmica social, além de estarem
presentes no seio das relacdes de poder exercidas sobre as subjetividades femininas
(CARNEIRO, 2015). Parece que a “boa mae” seria aquela em que a posi¢ao de mae
se sobressai frente a todos os outros aspectos da vida da mulher (ALVES; SAFAT-
LE, 2019: 134). As dimensdes afetivas, sociais e econdmicas sdo, assim, constante-
mente impactadas por essa idealiza¢do.
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A rede familiar nem sempre é presente, e quando é muitas vezes nao se estende
ao filho com deficiéncia. As obrigagées do cuidado, neste sentido, sdo direcionadas
a esta mulher que precisa realizar todas as tarefas relacionadas a este cuidado, além
de associa-lo com os cuidados da casa e da familia. A impossibilidade de cumprir
esse modelo ideal de maternidade repercute nas formas de culpabilizagio daquelas
que mais sdo cobradas dentro dessa estrutura social.
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CAPITULO 4

Acompanhamento de crian¢as com sindrome
congénita associada & infecc@o do virus zika (scz)
e suas redes sociofamiliares: uma narrativa de
uma pesquisa-intervencdo

Bernadete Perez Coelho (UFPE)

Gabriella Morais Duarte Miranda (UFPE)

Tiago Feitosa de Oliveira (UNICAP/UFPE/UNINASAU)
Carine Carolina Wiesiolek (UFPE)

A porta da verdade estava aberta onde a verdade esplendia seus fogos.
mas s6 deixava passar Era dividida em metades

meia pessoa de cada vez. diferentes uma da outra.

Assim nio era possivel atingir toda Chegou-se a discutir qual a metade
verdade, mais bela.

porque a meia pessoa que entrava Nenhuma das duas era totalmente bela.
s6 trazia o perfil da meia verdade. E carecia optar.

E sua segunda metade Cada um optou conforme seu capricho,
voltava igualmente com meio perfil. sua ilusdo, sua miopia.

E os meios perfis ndo coincidiam.
Arrebentaram a porta. Verdade, Carlos Drummond de Andrade

Derrubaram a porta.

Chegaram ao lugar luminoso
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1| Introducdo

O presente capitulo refere-se a narrativa de uma pesquisa-intervengaol para
acompanhamento longitudinal das criangas nascidas no periodo da epidemia de
infec¢do associada ao virus Zika/sindrome congénita associada a infec¢do do virus
Zika (SCZ) e suas redes sociofamiliares, considerando quatro eixos fundamentais:
o acompanhamento clinico, o acompanhamento psicossocial, a analise da rede de
atencao e o trabalho em equipe/efeitos pedagogicos. Os quatro eixos sdo analisados
a partir do processo de causalidade da SCZ em termos de vulnerabilidade, expo-
sicdes e consequéncias, identificando as politicas, arranjos institucionais e dispo-
sitivos para promogéo e prevencédo. A intervengdo ¢é utilizada ndo para substituir a
acao, mas para trazer uma nova relagdo entre sujeito e objeto, entre teoria e pratica,
entre atencdo e gestdo, entre clinica e politica, utilizando a praxis no epicentro do
fendmeno Zika.

Essa histéria tem inicio no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco (HC/UFPE), no segundo semestre de 2015, onde se observou o au-
mento no numero de casos de criangas com microcefalia ao nascimento, refletindo
o quadro epidémico de Pernambuco frente a ocorréncia da epidemia do virus Zika,
concomitantemente a outras duas arboviroses: Dengue e Chicungunya. Em de-
zembro de 2015, ja haviam sido notificadas pela vigildncia epidemiolégica do HC,
30 criangas nascidas com microcefalia possivelmente relacionada ao virus Zika e
que atualmente sdo denominadas de Sindrome congénita associada a infecgdo do
virus Zika (SCZ). Nos anos anteriores, a ocorréncia de casos de microcefalia em
criancas nascidas no HC/UFPE foi muito inferior: 10 casos em 2013 e 12 casos em
2014. Em janeiro de 2016, o nimero acumulado em 12 meses foi de 51 casos.

Com este cendrio, uma primeira iniciativa que surgiu no dmbito da Saude Co-
letiva em parceria com o HC/UFPE foi vincular essas criangas e suas redes scio-
familiares com uma Equipe de Referéncia do Hospital, em parceria com a rede
de Atengdo Primadria e definindo a Equipe de Apoio Matricial para uma atenc¢do
integral de longo prazo.

1 A Pesquisa foi aprovada em 2016 pelos comités de ética do HC e CCS/ UFPE, contemplada em
Edital de Pesquisa FACEPE /PPSUS em 2016 (APQ - 0087- 4.01/16) e 2017(APQ-0793-4.01/17)
intitulada Estudo de coorte das criangas nascidas no Hospital das Clinicas da Universidade Federal
de Pernambuco: os fatores associados a Sindrome Congénita do Zika virus.
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Tratou-se de uma reformula¢iao metodolédgica do trabalho em satde proposta
por Campos (1999). Equipe de Referéncia é um rearranjo organizacional com objeti-
vo de produzir outro sistema de referéncia entre profissionais e usudrios que estimule
a adogdo de trabalho interdisciplinar, responsabiliza¢do e construgio de vinculos te-
rapéuticos. O Apoio Especializado Matricial sugere outro modo de relagio das equi-
pes especializadas com a equipe bésica de referéncia, reformulando a relag¢io entre
os niveis hierarquicos do sistema ou entre as equipes de satide dentro de um mesmo
servico, no Hospital por exemplo. Um duplo movimento a partir da retaguarda as-
sistencial e outro modo de produgdo compartilhada de conhecimento com relagido
colaborativa entre disciplinas e profissdes.

Uma equipe de pesquisadores da satide coletiva, pesquisadoras do departamento
de fisioterapia e equipes da gestdo e equipes clinicas, todos da UFPE e HC, buscaram
a organizac¢do do servigo de referéncia e retaguarda matricial para essas criancas e
familias. Trabalhou-se inicialmente com a questao de pesquisa de como acompanhar
as criancas e colaborar com a construgao de uma rede de atengdo integrada a partir
do hospital como local de nascimento.

As primeiras agdes representaram a busca ativa de todas as criangas suspeitas nas-
cidas no periodo da epidemia, a notificagdo ao sistema de vigilancia epidemioldgica,
o acolhimento e vinculagdo no Hospital para um seguimento cuidadoso e continuo,
em que o contexto socioambiental deveria ser observado como parte fundamental
do acompanhamento do desenvolvimento infantil. Ao mesmo tempo, definiu-se a
busca ativa de todas as criangas nascidas no periodo de maior niimero de nascimen-
tos de criangas suspeitas, entre novembro de 2015 até fevereiro de 2016, de maneira
a acompanhar todas elas, visto que o fendmeno em investiga¢do era totalmente des-
conhecido por diversas equipes clinicas e da satde coletiva no pais como um todo.

Procurou-se incluir o contexto ambiental, compreendendo-o como o espago vi-
vido e modificado socialmente, que condiciona o processo da determinagio social
da sadde-doenca, ndo como uma ocorréncia natural, mas que também ¢ politica e
socialmente determinada.

Nessa perspectiva, e diante de tantas incertezas naquele momento do surto
epidémico de microcefalia, a pesquisa proposta precisou encaminhar-se para um
campo mais amplo, com o desejo de ser transdisciplinar e a0 mesmo tempo espago
pedagégico, incluindo um grupo de alunos da graduagdo de medicina no acompa-
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nhamento terapéutico, de maneira a produzir um duplo efeito: vinculagio terapéu-
tica das familias e criancas acompanhadas, portanto um efeito assistencial, e um
efeito pedagdgico na formagio de futuros profissionais de saude. Uma necessidade
de estabelecer na pritica clinica a capacidade de se criar e recriar em cada instante,
partindo de uma equipe interdisciplinar, de agdes integradas em rede e buscando
dispositivos, ferramentas que pudessem adequar-se a necessidade de cada crianga
e familia acompanhada. O grupo coordenador precisou disparar agoes em diversos
eixos que pudessem juntos ajudar na aproximacio e no entendimento da realidade
que estava sendo investigada.

Diante de um novo problema de satide publica e diante de um contexto de frag-
mentagdo da rede de atengdo, baixa cobertura da aten¢éo primaria e dificuldades de
acdes de Clinica e da Saude Coletiva nos territérios, uma pergunta forte do grupo
foi: Como se organiza uma rede de cuidado a satide para dar conta dessa emergéncia
sanitaria e humana? Quais dispositivos e referenciais tedrico-politicos?

Nao se tratava de uma investigacdo tradicional para compreender ou descrever
0 que se repete na sindrome, ou como esta se caracteriza, e sim, para além desse ob-
jetivo, o que cada caso trazia de diferente, singular, e como ofertar atengdo integral a
cada familia e crianga partindo de suas necessidades sociais, biologicas e subjetivas.
Este foi o desafio para a clinica especializada naquele momento da epidemia e que
permanece até hoje na realizagdo do acompanhamento ao longo do tempo.

No HC/UFPE, comegou-se a organizar a atengdo das criangas no final de
2015, fazendo sua vinculagdo com as equipes de referéncia em puericultura e de-
senvolvimento infantil, enquanto eram definidas as equipes de referéncia e apoio
matricial. A pesquisa tinha um carater de interven¢io e de praxis: criando-se e
recriando-se a partir das descobertas e noutra relagdo estabelecida entre pesqui-
sador e objeto da investigagéo.

Era necessario agir, contribuir e colaborar a partir dos profissionais de satde
que pudessem, amplamente e integradamente, realizar uma reflexdo contempora-
nea do seu fazer. Organizar a atengio a satde, vinculando a crianga desde a aten-
¢do primadria as equipes especializadas do Hospital das Clinicas, além de discutir
e operacionalizar os conceitos de equipe de referéncia, apoio especializado matri-
cial, apoio institucional, projeto terapéutico singular, prontudrio integrado, entre
outros. A constru¢ao de uma equipe de referéncia, por exemplo, considerou fun-
damental uma equipe que acompanhasse longitudinalmente as criangas, com uma
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abordagem ampliada e tivesse a capacidade de construc¢do de vinculos terapéuti-
cos, a qual foi idealizada a partir da equipe do ambulatério de puericultura e do de-
senvolvimento infantil, que pudesse realizar o cuidado da saude das criangas desde
os aspectos mais singulares de cada caso, os contextos socioambientais das familias
e das comunidades afetadas. Uma caracteristica interdisciplinar e interprofissional,
que pudesse colaborar com conhecimentos e praxis transdisciplinares e articulagdo
entre os servicos e equipes de satide com diferentes perfis e identidades.

A pesquisa foi pensada nessa articulac¢do Saude Coletiva e Clinica, atenta para
0s novos encontros e novos desafios mediados pela pesquisa-intervengdo, mistu-
rando vozes, alterando a relacio entre sujeito que conhece e objeto a ser conhecido
e alterando a relagdo entre teoria e pratica.

2| O problema

O periodo de maior ocorréncia de casos de microcefalia em Pernambuco foi o se-
gundo semestre de 2015. Conforme o tltimo boletim epidemiolégico desse ano, na
semana epidemioldgica 49 (SVS/MS, 2015), conforme visto na tabela 1, em dezem-
bro haviam sido registrados 920 casos no Estado de Pernambuco, entre os 2.401
casos registrados em todo o pais até esse periodo.

Outros Estados do Nordeste também registraram aumento de casos no mesmo
periodo: na Paraiba, foram notificados 371 casos; na Bahia 316 e no Rio Grande do
Norte 140. Somados esses estados do Nordeste, verifica-se que o nimero de casos
notificados no ano de 2015 correspondeu a cerca de 80% de todas as notificagdes
no Brasil (SVS/MS, 2015).
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Tabela 1 - Distribui¢io dos casos suspeitos de microcefalia notificados 4 SVS/MS até a semana
epidemioldgica 49, por nimero de municipios e Unidade da Federagdo de residéncia. Brasil, 2015.

TOTAL DE CASOS COM DIAGNOSTICO PARA MICROCEFALIA RELACIONADA AO ZIKA VIRUS

UE MUNICIPIOS TOTAL NOTIFICADO EM INVESTIGACAO CONFIRMADOS DESCARTADOS
COM CASOS
NOTIFICADOS  CASOS 6siTOS CASOS 6BITos CASOS 6BITOS CASOS OBITOS

Regido Centro-Oeste

Distrito Federal 1 2 0 2 0 0 0 0 0
Goids 4 5 0 a4 0 o 0 1 o
Mato Grosso 8 72 0 72 0 o o 0 o
Mato Grosso do Sul 2 3 0 3 0 [ o 0 [
Regido Nordeste
Alagoas a1 107 0 107 o] o ] 0 o
Bahia 60 316 7 316 7 o ] 0 o
Ceard 30 79 1 79 o] o 1 0 o
Maranhdo 24 63 1 56 1 o ] 7 o
Paraiba 64 371 4 322 4 19 ] 30 ]
Pernambuco 145 920 0 874 0 29 o 17 o
Piaui 15 39 1 39 1 ] ] 0 ]
Rio Grande do Norte 40 140 9 101 9 35 0 4 0
Sergipe 36 118 4 33 4 51 o 34 o
Regido Norte
Para 2 3 0 3 0 o ] ) o
Tocantins 24 50 0 43 ] o 0 7
Regido Sudeste
Espirito Santo 9 14 0 14 0 0 o 0 0
Minas Gerais 25 35 0 33 0 0 0 2 0
Rio de Janeiro 12 57 2 57 0 o o 0 2

Fonte, SVS/MS, 2015

A Figura 1 apresenta a distribuigdo de casos de microcefalia relacionada a infecgdo pelo virus Zika por Estado do
Brasil, ilustrando a maior concentragao na Regido Nordeste,)conforme semana epidemioldgica 49 de 2015 (SVS/MS,
2015).

Legenda
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Figura 1 — Distribuican espacial dos 422 municipios com casos suspeitas de microcefalia notificados até a semana
epidemivlegica 48, Brasil, 2015

Fonte: SVS/MS, 2015
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Pernambuco, entre os Estados do Nordeste, teve a maior ocorréncia de casos, o que
vem suscitando diversas perguntas que ainda estdo sem respostas, dentre elas: por
que a forte e maijor incidéncia nesse Estado? Qual foi o sentido dado pelo Sistema
de Saude a essa constatacdo? Sdo questdes norteadoras e atuais, que fazem parte da
preocupagio de pesquisa e de atendimento ao incluir um olhar ampliado para as
condi¢oes de vida dessas familias em seus territorios de moradia e trabalho e suas
redes sociofamiliares.

3 | Por que uma pesquisa intervencdo?

Sobre a pesquisa, é importante considerar o fato de ocorrer em um Hospital Uni-
versitario, sobre uma doenc¢a que é negligenciada, emergente e desconhecida. E
outro fato é o seu carater interdisciplinar entre a Saide Coletiva com a Pediatria,
a Puericultura, a Neurologia, o Desenvolvimento Infantil e a Ortopedia. Isto ¢ um
fato pouco comum, com objetivos claros de integrar a abordagem clinica especia-
lizada com as de aten¢do/cuidado na rede de satide nos seus diversos niveis, além
de pensar o contexto, em seus aspectos socioambientais, culturais, econdmicos,
institucionais entre outros.

Sobre seu cariter de interven¢do, mediante um desenho de pesquisa-agdo
para enfrentamento das arboviroses, foram articuladas caracteristicas importan-
tes como a interdisciplinaridade e interinstitucionalidade, incorporando também
intersubjetividades, ou seja, preocupar-se com as pessoas e com o atendimento a
elas ofertado. A pesquisa buscou a vinculagdo das criangas acometidas ao sistema
de sadde de modo articulado e em rede. Nessa dire¢do, além de seu carédter de
intervengdo, buscou-se agregar o atributo da pesquisa-agao como modo de fazer,
priorizando a percepc¢io e os saberes dos profissionais de satide envolvidos no pro-
blema e as familias acometidas.

A pesquisa-a¢ao ndo tem um sentido apenas metodoldgico, mas objetiva im-
plicar o processo de pesquisa com o da intervenc¢io na realidade do estudo, espe-
cialmente nos servicos de satide prestados aos afetados pela epidemia da infec¢do
associada ao virus Zika. A aposta deu-se na busca de outra relagdo entre sujeito e
objeto, teoria e pratica considerando a complexidade do fendmeno investigado.

O trauma da epidemia da infecgdo associada ao virus Zika e suas consequén-
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cias, vivenciadas a partir de 2015, parece-se com o sofrido na década de 1980 com a
AIDS. Naquele momento também se atuou com a incerteza, com o desconhecido e
com a necessidade de integracao dos campos de saber constituidos a partir da rigi-
dez disciplinar e de recortes sucessivos e reduzidos da realidade. A relagdo da SCZ
que envolve a microcefalia ainda tem um enorme grau de incerteza e isto se esten-
de a outras arboviroses também como a Dengue, Chicungunya e Febre Amarela.

A interven¢do na pesquisa ndo se deu de forma vertical, e foi posta ndo para
substituir a a¢do integrada, mas para trazer uma nova relacdo de compromisso no
fazer, sem separar o sujeito do objeto. Buscou-se uma nova relagao entre teoria e
pratica (praxis), no contexto do fendmeno em investigacao e considerando os su-
jeitos concretos envolvidos. A andlise da implicagdo dos pesquisadores foi revelada
desde as primeiras intervenc¢des e constituicdo do projeto e grupo de pesquisa,
trazendo para o centro da discussao a implicagdo da ciéncia, do conhecimento
produzido, dos profissionais de satide e das pessoas que vivem nesses territorios e
sdo acometidas, ressaltando o contexto de vida, moradia, acesso a bens e servicos,
acesso a rede de aten¢do como uma vertente ética e técnica da investigacdo no am-
bito de uma Universidade Publica (COELHO, 2015).

Algumas perguntas da pesquisa foram elaboradas ao inicio do marco zero em
2015 e reelaboradas na trajetdria:

1. Quais sdo as caracteristicas da “sindrome congénita associada a infeccdo

do virus Zika’(SCZ)?

2. Qual rede esta disponivel para atender as criangas acometidas? Como esta
organizada, com que capacidade de atencdo e gestdo estd estruturada?

3. Qual é o contexto socioambiental das criangas e familias envolvidas e
como os fatores associados & SCZ estruturam-se em uma matriz modeli-
zante da determinagio social neste problema?

4. Por que Pernambuco e Regido Nordeste?

5. Que efeitos assistenciais e pedagogicos precisam ser produzidos na inves-
tigagdo?

O conjunto dessas questdes gerou trés eixos iniciais de investigagdo, comple-
mentados posteriormente por mais um eixo. O primeiro teve o objetivo de carac-
terizar a sindrome congénita ao longo do tempo clinicamente, a partir dos danos
no sistema nervoso central das criangas, com uma participa¢io destacada da neu-
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ropediatria, especialmente para avaliar cada caso e os possiveis atrasos no desen-
volvimento infantil (fisico e cognitivo). O segundo eixo representou a identificagio
da rede de cuidados existente para essas criancas, por uma articulagido desde a
Atencdo Primdria a Satde (APS) até as instancias especializadas do HC. O terceiro
eixo buscou caracterizar os contextos de vida e os diferenciais de exposi¢do e de
vulnerabilidade entre as criangas acometidas em relagdo as iniquidades sociais em
saude, verificando as for¢as mobilizadas, individuais e coletivas, para lidar com as
contingéncias das sequelas (fisicas e mentais) dos sujeitos acometidos, que envol-
vem a crianga, sua familia e a comunidade de pertencimento. Um quarto eixo foi
definido no decorrer da investigacio, abordando a dimensédo pedagdgica.

Esses quatro eixos foram estabelecidos considerando a complexidade do pro-
blema e do sistema da pesquisa, pois, ndo se tratava apenas da caracterizagdo
clinica da sindrome, mas do contexto e processo de sua determinagido social. As
diversas dimensdes (bioldgica, social e subjetiva) foram tratadas integradamente,
mediante um modelo interpretativo que vem sendo construido no marco concei-
tual da determinacéo social da saude e de matrizes dialogicas de dados, conforme
Finn Diderichsen et al (2001).

Pelas dificuldades de diagnoéstico sorologico para confirmacio da infecgao as-
sociada ao virus Zika, as criangas nascidas no periodo da epidemia foram conside-
radas “sujeitos expostos” para o segmento médico-social, mediante um desenho de
coorte retrospectiva e prospectiva.

A maioria das mulheres que tiveram seus partos no HC/UFPE, no periodo da
descoberta do surto de microcefalia, ndo realizou testes imunoldgicos para con-
firmar se tiveram ou ndo infec¢do pelo virus Zika, sendo consideradas suspeitas
todas as criangas a partir da avaliagdo clinico-epidemioldgica. A constatagdo de
alteracdes congénitas nas criancas nascidas pode estar ou nao relacionadas ao vi-
rus Zika. Mas, consideramos que todas necessitariam de igual cuidado e por esta
razdo este estudo ganha ainda maior importancia e este contexto deve ser levado
em conta na metodologia.

Os achados cientificos de outras investigacdes realizadas no Brasil, de que esse
virus se associa ao desfecho de microcefalia em fetos expostos, nos faz crer que os
sujeitos com essas alteragdes no dambito da pesquisa nascidos no contexto da epide-
mia fazem parte desse grave problema de satide publica e assim devem ser tratados.
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Consideramos que a microcefalia é um dos sinais da SCZ, mas nao é o tnico.

Em seguida, foi estabelecido um sistema de monitoramento inclusive mediante
informacdes a respeito de quem necessitava de busca ativa por ndo compareci-
mento. Embora nao tenha sido previsto no inicio da pesquisa, a investiga¢ao dos
obitos de criancas acometidas pela SCZ foi introduzida uma vez que esta deve ser
realizada pelo hospital que ja tem um protocolo especifico para investigagdo do
obito entre seus procedimentos de avaliagio e controle.

Utilizar um desenho epidemioldgico de coorte prospectiva tem forte relagdo
com o acompanhamento terapéutico, aproxima o investigador do concreto, do in-
tegral, do orgénico, do subjetivo, do psicoldgico, do social, sendo possivel manter-
-se por longo periodo de tempo nesse segmento com muitos produtos importan-
tes. A coorte prospectiva pde a ciéncia da saide para além do laboratério, coloca a
vida, o contexto de vida das pessoas no centro da observagao.

4 | Resultados sempre provisorios

4.1 Os servicos de saude, a avaliacdo da atencdo primdria e a
atencdo integral

Para avaliacdo da Aten¢do Primaria a Saude (APS), foi utilizado o instrumento Pri-
mary Care Assessment Tool ou Instrumento de Avaliagdo da Atencdo Priméria PCA-
Tool - Brasil em sua versdo crianga para coleta dos dados, ja validado em pesquisa
social e que mediante inquérito, permite caracterizar a rede de satide (BRASIL, 2010).

O PCATool é composto por 55 itens distribuidos em 10 componentes que se
relacionam aos atributos da APS. Cada item possui como possibilidade de resposta
uma escala tipo Likert, com pontuagéo entre 1 a 4, sendo oferecidas as seguintes
opg¢des aos entrevistados:

“com certeza sim” (valor = 4), “provavelmente sim” (valor = 3), “provavelmente
nao” (valor = 2), “com certeza nio” (valor = 1) e “ndo sei/nao lembro” (valor = 9).

Essa escala gera indicadores quantitativos a partir dos dados qualitativos, que
possibilitam estabelecer uma variagdo em um dado subjetivo, isto é, de uma dada
resposta singular. A utilizagdo da escala tem o proposito de identificar o grau de
afiliacdo ao servigo de satide; o acesso e primeiro contato; a utilizagdo e acessibili-

PrATICAS Socials NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



dade ao servico; a longitudinalidade no acompanhamento (BRASIL, 2010).

Trata-se da avaliagdo da presenca e extensdo dos seus quatro atributos essen-
ciais, de dois atributos derivados e do grau de filiagdo dos usudrios aos servigos de
saude. Sao analisados: Grau de Afilia¢do; Acesso de primeiro contato (Utilizagdo
e Acessibilidade); Longitudinalidade; Coordenagdo (Integracdo de Cuidados, Sis-
temas de Informagao); Integralidade (Servicos Disponiveis, Servigos Prestados);
Orientagdo Familiar e Orientagdo Comunitaria (BRASIL, 2010).

Ap6s aplicado o inquérito, as respostas foram organizadas em um banco de da-
dos no software Excel, versdo 2013, para proceder na andlise dos dados. Foi entdo
computada uma nota (ou escore) para cada atributo, a partir dos itens que com-
pdem as dimensdes do inquérito. Tais valores foram convertidos em uma escala de
0 a 10. Estabeleceu-se um ponto de 6,6 e dessa forma, os Atributos foram classifi-
cados em duas categorias: Alto ou Satisfatorio, quando igual ou superior; e Baixo
ou Insatisfatério, quando inferior ao valor de corte.

Foi também calculado o Escore Essencial composto pela média dos atributos
essenciais, o Escore Derivado obtido pela média dos atributos derivados, assim
com o Escore Geral da APS resultante da média dos atributos (essenciais e deriva-
dos) (BRASIL, 2010).

Uma observagéo importante é que sé tem sentido utilizar esse instrumento se
o dado estiver combinado com o contexto socioambiental do territdrio de perten-
cimento, e com a rede de saude.

Dos atributos analisados, aqueles relacionados aos Sistemas de Informacio
(7,5), Utilizagao (6,8), Grau de afiliagdo (6,7) e Integragao de Cuidados (6,7) apre-
sentaram escores superiores ao valor de corte, surpreendendo positivamente a
equipe e demonstrando que a APS tem fortalecido a coordenagdo do cuidado na
perspectiva de compartilhar informagdes no processo de trabalho, tem se consti-
tuido como porta preferencial de acesso ao sistema de satde, responsabilizando-se
pelas criangas e tem apresentado um grande potencial de agdes integradas junto as
criangas e familias acometidas.

Em contrapartida, os atributos relacionados a Orientagio Comunitdria (4,3), Servi-
¢os Disponiveis (4,6), Orientagao Familiar (4,9) e Acessibilidade (4,9), foram classifica-
dos como Insatisfatdrios, por apresentarem escores inferiores ao valor de corte.

O baixo desempenho para Orientagdo Comunitaria e Familiar pode, por um
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lado, sugerir dificuldades em oferta de a¢des direcionadas a familia e & comuni-
dade. Assim como, os baixos valores encontrados para os Servigos Disponiveis e
Acessibilidade, podem apontar a existéncia de barreiras no acesso as agdes e aos
servigos de saude, prejudicando a garantia da Integralidade.

Os esforgos devem ser orientados para melhorar os atributos que apresentam
baixo desempenho, para que a APS cumpra seu papel de ordenadora da rede de
atencao, para que a equipe de saude, referéncia no territorio, possa atuar de manei-
ra integrada, fortalecendo as agdes que asseguram o cuidado integral, promovem
o desenvolvimento social e respeitam as subjetividades de cada um que vive nesse
territdrio.

4.2 O Desenvolvimento infantil

O desenvolvimento infantil é o resultado da combinagéo entre varias dimensoes da
vida humana, a saber: fatores bioldgicos, subjetivos e ambientais-sociais. Os fatores
bioldgicos podem influenciar no desenvolvimento a curto e longo prazo, uma vez
que interferem na formacéo e maturagdo desde a fase gestacional. Por outro lado,
intervengoes realizadas no ambiente familiar, domiciliar e na rede de satide podem
interferir no desenvolvimento da crianga, bem como nos aspectos psicossociais da
familia (BRITO et al, 2011).

Para avaliagdo do desenvolvimento da crianca, foi utilizado o teste de Triagem
de Desenvolvimento de Denver II. Trata-se de uma ferramenta que possibilita ava-
liar quatro aspectos do desenvolvimento: o motor grosso, o motor fino, a lingua-
gem e o pessoal-social. Foram realizadas 75 avaliagdes entre as criangas nascidas
no HC/UFPE, no periodo do estudo e que ndo possuiam diagnéstico confirmado
para SCZ.

Observaram-se outras alteracdes nao necessariamente associadas a sindrome,
entre as criancas com perimetro cefalico normal, mas que evoluiram com altera-
¢oes e com atrasos do desenvolvimento. Algumas das alteragdes do desenvolvi-
mento, como por exemplo, atraso na linguagem, foram detectados tardiamente,
reforcando a importancia do seguimento dessas criangas por longo periodo.

Nas 75 criangas em que foi aplicado o teste de Denver II, em 33,3% observou-se
um desenvolvimento infantil suspeito de atraso, lembrando que estas criancas nao
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tinham confirmac¢éo nem caracteristicas clinicas de SCZ. A area dalinguagem que
envolve a percep¢do de sons, imagens e suas respostas, foi aquela que apresentou
maior comprometimento, estando alterada em 72% das criangas que apresentaram
desenvolvimento suspeito no teste. O dominio motor, por sua vez, esteve com-
prometido em 52% das criangas, apontando que, mesmo na auséncia da SCZ, e
microcefalia, as criangas apresentaram problemas no controle de suas fungdes e
habilidades motoras.

No sistema de agravos de notificagdo (SINAN), a notificagdo de criancas com
desenvolvimento suspeito sem confirmagdo de SCZ ¢é ainda grande. Esta é uma
questdo importante para discussao do sentido dos achados: que significado esse
resultado tem para a organiza¢do da atengdo integral as criancas?

Ainda considerando que é grande a frequéncia dessa ocorréncia no contexto da
epidemia de Zika, seja pelo alerta da epidemia e/ou pela maior acuracia do diag-
nostico, possivelmente ha um viés na defini¢ao dos “suspeitos”, dos “casos” e de sua
classificacdo, que necessitam ser mais bem estudados.

Nas criangas com o diagnéstico confirmado para SCZ, além da microcefalia
congeénita, outras alteragdes do sistema nervoso central foram observadas, como
a despropor¢ao cranio-facial, manifestacdes de espasticidade, convulsao, irritabili-
dade, problemas de degluti¢do (disfagia). Inclusive, algumas criangas necessitaram
de gastrostomia. Ha casos com deformidades e contraturas articulares, alteragdes
auditivas, oculares e outras anomalias cerebrais detectadas por exames de neuroi-
magem, que ainda requerem acompanhamento, pois ndo se tem clareza ainda das
repercussdes em longo prazo para um crescimento e desenvolvimento saudavel.
Estes achados correspondem aos achados clinicos na caraterizagdo dos casos rela-
tados pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2015a).

Na busca ativa de casos no territorio, foram identificadas trés criangas com
mais de um ano de idade com diagnostico da SCZ e que nio haviam sido notifica-
das ao Sistema Nacional. Essas criangas foram incluidas no grupo de seguimento e
vinculadas & pesquisa. Isto mostra a importancia do acompanhamento, tanto para
a investigacdo dos casos, como para o cuidado de satide voltado para outros niveis
de prevengao.

Hé um relato da puericultura e da neurologia que registra manifesta¢des sinto-
maticas tardias em criangas entre 9 e 11 meses de idade, sendo outro alerta para os
servicos de satde e énfase no acompanhamento longitudinal. E necessério reforgar
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a capacidade da APS em dar atencéo especial as criangas com monitoramento do
desenvolvimento neuroldgico e a todas as criangas em virtude do contexto da cir-
culagdo viral do virus Zika em nosso meio. Deve ser reconhecido que ha poténcia
instituida nos territorios para tal, mas ainda é necessario um grande esfor¢o para
alcancar esse objetivo.

A visita domiciliar a familia da crianca é importante, especialmente, a primeira
visita domiciliar e as primeiras consultas do recém-nascido. A anamnese, o exa-
me fisico, o vinculo com o servico, a responsabiliza¢do, o acompanhamento lon-
gitudinal, as imunizagdes, o acompanhamento do desenvolvimento, a alimentacido
saudavel, a prevencdo de acidentes e de violéncia sdo questdes que impdem a ne-
cessidade de retomar a atengdo integral a saide da crianga como uma prioridade,
incluindo o tema da “satide ambiental infantil”, conforme preconizado pela Orga-
niza¢do Pan-americana de Satide (BRASIL, 2015b).

Estamos diante de uma popula¢do vulneravel e vulnerada, ndo s6 por esse
agravo, mas também por outras situacdes que as expdem a diversas condigdes
nocivas para a saude, como estamos constatando com o ressurgimento da sifilis
congénita com alto nivel de incidéncia, o que demonstra extrema fragilidade
do sistema por se tratar de uma doenca absolutamente prevenivel no pré-natal,
portanto ao alcance da APS.

E preciso retomar o papel do pediatra e da equipe de reabilitaio no territorio,
retomar o Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) com capacidade de apoio
as unidades basicas de satde, a reabilitacio e ao apoio do pediatra. Pensar em dis-
positivos que ampliem o vinculo, o acolhimento, para uma clinica que considere o
sujeito e sua coletividade como singularidades.

Um dos dispositivos que sugerimos ¢ intensificar a aten¢do domiciliar para a
saide, como pensar em equipamentos que possibilitem essa assisténcia domici-
liar. Isto inclui também a vigilancia e os desafios do cuidado de algumas doengas
mais cronicas.

A valorizagio do sujeito e da sua relagdo com a familia e com o contexto requer
a superacao da fragmentacdo das disciplinas e da formacéo dos profissionais de
saude. Isto vale também para as pesquisas, também fragmentadas, com pouca
interlocugdo entre os préprios grupos de pesquisa e com a sociedade.
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4.3 Contexto socioambiental

A pesquisa utilizou uma abordagem sistémica e de percep¢ao social para aborda-
gem do contexto ambiental de maneira a produzir uma aproximacio das criangas a
partir da pesquisa de dados sociais e dos fatores associados a ocorréncia da SCZ. A
maior prevaléncia de casos de microcefalia em Pernambuco, Paraiba, Rio Grande
do Norte e Bahia, como foi mostrado na tabela 1, em compara¢ao com outros esta-
dos brasileiros ¢ uma questdo intrigante que ainda nao foi devidamente analisada
e que aponta para a importancia de considerar o contexto de vida das popula¢des
nos estudos sobre a determinac¢do da SCZ.

As iniquidades sociais que incidem na determina¢do dos casos da SCZ criam
uma estratificagdo diferenciada de vulnerabilidades e de exposi¢des, que devem ser
enfrentadas em todos os niveis de preven¢io e de cuidado das criangas e familias
acometidas. A pesquisa estudou aspectos sobre moradia, renda familiar, caracteris-
ticas da mae e dados sobre paternidade.

Sobre moradia, foi evidenciado que metade das familias acompanhadas mora
a uma distincia de até 0,5 metros do vizinho, 63% possui abastecimento através da
Companhia Pernambucana de Saneamento (COMPESA), embora somente 25%
refere abastecimento regular/diario. Sobre destino do esgoto, 37% refere possuir
rede de esgoto, 33% fossa e 30% tem esgoto a céu aberto. Sobre a utilizagdo de lar-
vicida, 44% refere aplicagdo na agua pelo agente comunitario de satide ou de saude
ambiental e 50% utiliza inseticida doméstico.

Sobre os dados maternos, a pesquisa evidenciou que 66% das maes entrevis-
tadas se consideram pardas, 18% brancas e 11% negras. A maior parte, 96% re-
ferencia a realizacdo de pré-natal, com 92% informando a realizagdo de exame
de ultrassonografia sendo que apenas 37% iniciaram pré-natal no primeiro més,
apresentando oito consultas ou mais. Sobre escolaridade, 50% tém ensino médio
completo, 18% ensino médio incompleto e 14% ensino fundamental incompleto.
Quanto ao recebimento de beneficio, 55% referem nao receber nenhum beneficio
do governo, 30% recebem bolsa familia. Sobre as condi¢des do parto, 60% referem
boas condi¢des de nascimento e apenas 11% referem a realizagdo de sorologia para
o virus Zika. Metade das mées que trabalhava parou de trabalhar apds o nascimen-
to da crianga, sem considerar licenga maternidade.
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Em relagdo aos dados de paternidade, 60% referem que o pai permanece em
casa, 35% referem ndo participa¢do paterna e 5% nao informaram. Sobre renda,
14% possuem renda menor que um salario minimo, 40% possuem renda de até
um salario minimo, 26% entre um e dois salarios e 7% mais de dois saldrios.
Quando relacionado a renda apds o nascimento da crianca, 45% referem piora
significativa da situagdo econdmica e a maioria refere nos dados qualitativos que
recebe ajuda familiar e comunitdria apds nascimento da crianga.

Os dados socioambientais retratam a importancia da abordagem ecossistémi-
ca e complexa, além da analise da vulnerabilidade na produc¢ao da epidemia que
tem uma forte expressao na sua determina¢ao social e no contexto das perife-
rias urbanas (RIGOTO & AUGUSTO, 2007). Desse modo, as politicas e servigos
de saude também fazem parte dessa produgdo complexa, ndo sé com respostas
positivas, mas como parte da produ¢ido da epidemia Zika. Exemplo disso é a
combinagdo dos dados sociais com as dificuldades de acompanhamento do de-
senvolvimento infantil e avaliacdo da rede integrada de saude ou cuidados de
preven¢do e promog¢ado na atengao primaria.

A seguridade social é uma questdo fundamental na pesquisa e a observagao
dos dados relatados pelas familias na dificuldade de politica de prote¢io social.
Os problemas de género relacionados com essa epidemia sdo evidentes, caben-
do a mulher o énus do sacrificio e a responsabilidade pelo cuidado integral da
crianga. A quase totalidade dos dados aferidos da pesquisa foi relativa a infor-
magao das maes, tias e avos. Considerar uma estratificagao das vulnerabilidades,
das exposi¢oes e das subjetivagbes decorrentes é importante para qualificar a
analise de contexto, sendo necessario incluir essas condigdes como dinamicas,
com referenciais de lugar e tempo e nao ao acaso.

A transmissdo sexual do virus é outra preocupagio relativa a epidemia, ndo
trabalhada pela pesquisa, mas trazendo um contexto de maior complexidade, da
mesma forma produzindo recrudescimento da sifilis, a alta incidéncia da AIDS,
entre outras que sdo testemunhos dessa situagao.

Existe um quadro de vulnerabilidades, de exposi¢des multiplas e coprodu¢io
complexa em contradi¢do com a oferta de politicas publicas reducionistas. O
conhecimento precisa ser articulado, interdisciplinar, incluindo as subjetivida-
des dos sujeitos, a estratificagao por classe social, por género, por gera¢io, etnia,
por espago rural e urbano, pelo pensamento religioso para possibilitar alguma
aproximagdo da realidade.
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4.4 O Contexto Pedagdgico

A pesquisa investiu no eixo pedagdgico e producio de conhecimento a partir do
campo da satide mental e sobre o cuidado integral promovido pelo acompanha-
mento terapéutico com estratégia de cuidado em movimento, itinerante na busca
ativa das criangas junto ao municipio de referéncia, no atendimento domiciliar, nas
unidades de saude da familia, nos centros municipais de reabilita¢ao, nos diversos
ambulatérios do HC, entre outros.

Envolveu um grande niimero de alunos da gradua¢io de medicina. Foram in-
cluidos 60 alunos desde 2015, que fazem parte do acompanhamento terapéutico
e vincula¢do das criangas, aprendendo a melhorar o cuidado e permitindo uma
aproximacéo existencial numa dimensdo com as pessoas acometidas, as criangas,
as mdes, as familias e com profissionais cuidadores que tém um grau de sofrimento
também a ser considerado, além de uma necessidade pedagogica de utilizar dispo-
sitivos que ampliem a integralidade da atengéo.

Aliadas as diretrizes da clinica e organizagdo das redes de atengdo, existe uma
recomendacdo genérica que a formagdo em satude e a formagdo médica busque
uma variagdo de cendrios para o ensino pratico. Se, diante do fendmeno estudado
e acompanhamento das criangas, consideramos que a Aten¢do Primdria & Satade
tenha responsabilidade fundamental na prevencdo, promog¢io, acompanhamento
clinico, reabilitacdo e capacidade de resolver problemas, se aceitamos que as inter-
vengoes no territério sdo de grande complexidade e se acrescentamos que grande
parte da populagédo vive em situagdo de vulnerabilidade para a infecgdo pelo virus
Zika, é necessario que a pesquisa-intervencao considere a dimensdo da formagio e
do ensino como eixo norteador.

A educagdo médica precisa incluir a combinagio da teoria e pratica voltadas para
o campo da Saude Coletiva, pensando na formagido de profissionais que consigam
trabalhar em equipe e tenham habilidades éticas e técnicas para atuarem na Clinica e
na Saude Coletiva de maneira ampliada. Essa formagdo deve ser estimulada precoce-
mente, partindo da rede integrada, dos cendrios reais de pratica, do olhar ampliado
do territdrio e da ampliagdo da capacidade de andlise e intervengéo diante da com-
plexidade dos processos saude-doenga.

Partir da constituigdo de uma rede perinatal que valoriza a atengao bésica e sua
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retaguarda de servigos matriciais como ambulatérios especializados, maternidade
municipal, maternidade de alto risco, servicos de reabilitacdo, significa que o alu-
no seria ensinado a fazer uma abordagem ampliada e singular de cada caso, o que
qualificaria a formagéo tedrica sobre diretrizes diversas. Entrar em contato com essa
complexidade, com a obrigagio de trabalhar em equipe e em rede, de fazer acompa-
nhamento longitudinal possibilita que o aluno se aproprie de competéncias essen-
ciais para o exercicio da profissdo. Isso implica também reconhecer que os proble-
mas que o Sistema Unico de Satide (SUS) deve resolver sdo problemas também da
Universidade Publica e das escolas médicas e se ndo valorizarmos a integragao ensi-
no-servigo-comunidade ndo formaremos médicos com competéncias e habilidades
para o exercicio dessa fun¢do essencial aos sujeitos, muitas vezes considerados como
objetos pelas pesquisas e servicos de saude.

Outro aspecto importante ¢ a indissociabilidade da Clinica e da Satde Coletiva
como constitutiva a pesquisa. Combinar vigilancia a satide com cuidado das pessoas,
prevenir combinando ampliagdo da rede de esgoto, preven¢do e combate ao vetor
a degradagdo urbana com aten¢éo ao sujeito vulneravel e acometido. Integrar na
pratica e em rede. Fazer puericultura incorporando o conceito de humanizagéo, de
prevengao, de promogao ¢é a for¢a que a pediatria clinica construiu historicamente,
bem como a forga da aten¢do primaria no mundo, a integralidade da atengéo a saude.

Em relagdo a infecgdo associada ao virus Zika, a énfase pedagdgica abordou a
politica brasileira proposta em trés linhas de analise. A primeira, da promogéo e
da prevengdo que deveria considerar todo o contexto sdcio-ambiental e ndo so-
mente o combate ao vetor como politica reducionista, distante dos territdrios e
centrado no veneno. A segunda, que se refere a atengdo integral e imediata, pronta,
acessivel, as vitimas, as pessoas que sofrem com a SCZ e objetiva atender e dimi-
nuir a mortalidade, estimular a possibilidade de desenvolvimento infantil partindo
da singularidade e potencial clinico de cada caso. E a terceira, que é a da prépria
pesquisa induzindo intervencdes articuladas, estimulando inquietagdes e curiosi-
dades, davidas, perguntas fortes e respostas capazes de alterar as politicas e a vida
das pessoas.
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5 | Conclusdes provisérias

A politica brasileira de controle das arboviroses e especificamente as politicas para
prevencao da SCZ ndo sao de responsabilidade sé dos governantes. Tem muito
a ver com a capacidade da sociedade de resistir, de criticar, de fazer movimento.
Tem relagao com a cultura, com a capacidade de organizar coletivos, com a inde-
pendéncia, com a capacidade de sentir, de fazer a critica, de colocar em analise
as institui¢des, os profissionais de saiude e as diferentes areas de pesquisa. Coloca
em andlise inclusive parte da Satide Coletiva e parte da Clinica como produto do
Estado Brasileiro e de referenciais tedrico-politicos que perpetuam contextos de
vulnerabilidades, mesmo com todo conhecimento produzido.

Por outro lado, a cogestiao de qualquer coletivo organizado para producio de
algo, inclusive a cogestdo de grupos de pesquisa, exige um espirito democratico, de
negociagdo, de escutar pessoas que vém de campos de conhecimento muito dife-
rentes, de paradigmas diferentes, de experiéncias profissionais diferentes. Isso exige
uma capacidade de ouvir o outro e apostar na praxis da democracia institucional.
O clinico também precisa ouvir sobre a rede nao s6 como assunto de sanitarista,
de satide publica, bem como o sanitarista precisa considerar a poténcia e a for¢a da
clinica para além da reducédo biomédica. O conhecimento esta assim organizado com
fronteiras disciplinares rigidas e fragmentado ha séculos. Superar exige esforgo, tra-
duzido na pesquisa na composi¢do da equipe, colaboragio interprofissional, organi-
zagdo do ambulatdrio, defini¢do da equipe de referéncia e apoio matricial, discussido
do papel da APS, desafios de aproximagio da realidade partindo da integralidade e
transdisciplinaridade, elaboragio de projetos terapéuticos singulares, proposicdo de
prontudrio integrado e de uma equipe de cuidado domiciliar.

A pesquisa-interven¢iao buscou ofertar essa amplitude, questionar o positivis-
mo, o stricto sensu e no andar da pesquisa buscou integrar novas questoes no de-
correr do trabalho. Partiu do pressuposto que nio ¢ a priori que tudo se define. E o
oposto da pesquisa controlada a qualquer custo. A pesquisa utilizou como marco
a indissociabilidade clinica e politica para investigacdo e acompanhamento das
criangas e familias ao longo do tempo.

Por fim, o caminho escolhido pelo grupo da pesquisa deixa claro ndo apenas a
valoriza¢do da regularidade e da repeticdo, mas a valorizacdo da diferenca e da sin-
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gularidade dos sujeitos envolvidos. Essas sdo questdes epistémicas que emergem
da praxis sendo necessaria a reflexdo sobre elas. O contexto politico e econdmico
adverso do pais cria um contexto ainda mais desafiador e articular propostas, pro-
duzir agenciamentos, misturar vozes, valorizar as experiéncias, a praxis, o encon-
tro no territério, a experiéncia vivida requer um fazer aqui agora, com inventivi-
dade e coragem.
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CAPITULO 5

A descoberta: o alerta para a microcefalia
e outros sinais e sintomas associados & SCZ
e a reorganizac@o da rede de servicos

de saude em Pernambuco

Natdlia Lira de Souza (FIOCRUZ/SES-PE)
Bernadete Perez Coelho (UFPE)
José Luiz do A. C. de Araujo Junior (FIOCRUZ/SES-PE)

1| Consideracdes Iniciais

Em 2015, o Zika ganhou destaque no Brasil, diante do sensivel aumento de casos
da doenga, seguido pelo aumento incomum de casos de recém-nascidos com mi-
crocefalia, malformac¢des congénitas e sindromes neuroldgicas, cujo epicentro se
deu na Regido Nordeste do pais (GAMEIRO, 2016; WHO, 2016).

Confirmada como a causa de um surto de uma doenga semelhante a dengue,
o ZIKYV foi percebido, inicialmente, como um virus de pouca importancia para a
saude publica (MIRANDA-FILHO et al., 2016). No segundo semestre do mesmo
ano, entre agosto e setembro, neuropediatras do Recife alertaram a Secretaria de
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Saude de Pernambuco sobre a problematica. Logo apds, em Outubro, o Ministério
da Saude também foi alertado a respeito de uma epidemia de microcefalia com
alteragdes radioldgicas peculiares, sugestivas de infec¢do congénita (calcificagdes,
ventriculomegalia e desordem do desenvolvimento cortical), fatos que nao cor-
respondiam a outras causas de infec¢do congénita que apresentam calcificagoes
cerebrais (citomegalovirus e toxoplasmose), causas genéticas e/ou ambientais (MI-
RANDA-FILHO et al., 2016; CARVALHO, 2016; SOUZA et al., 2016).

Nesse contexto, vale discutir sobre a microcefalia, que é um sinal de destrui-
¢do ou retardo de crescimento do cérebro, com etiologia complexa e multifatorial.
Pode ser classificada como primdria, quando de origem genética, cromossdmica
ou ambiental, ou secunddria, quando ocorre no periodo intrauterino (pré-natal e
peri-natal), ou no periodo pds-natal. A gravidade das lesdes depende da etiologia
e idade durante a qual aconteceu a afec¢io, contudo, a maior precocidade ocasiona
anomalias de maior severidade no sistema nervoso central (HARRIS, 2015).

A infec¢ao materna pelo virus Zika, durante o periodo de desenvolvimento in-
trauterino do feto, leva a um quadro com caracteristicas distintas daquelas observa-
das na microcefalia, decorrente de outras infec¢des congénitas. O quadro de sinais e
sintomas que podem vir ou ndo juntamente & microcefalia tem sido descrito como
sindrome da infec¢ao congénita pelo virus Zika (SCZ). Destacam-se, dentre as anor-
malidades neuroldgicas: hipertonia global grave com hiperreflexia, hiperexcitabili-
dade, irritabilidade, choro excessivo, distirbios de degluticdo, crises convulsivas e
epilépticas, respostas auditivas e visuais comprometidas (EICKMANN et al., 2016).

Diante de tal situagio, a realidade das mulheres gravidas e das maes de criancas
com SCZ é de incertezas quanto as circunstincias nas quais seus filhos poderao se
desenvolver e nas quais elas exercerdo a maternidade. Verificam-se, nesse sentido,
lacunas das politicas de satide e a complexa realidade de desigualdades e injustica
social (GALLI, 2016).

A percepgao dos sujeitos envolvidos nos espagos de gestdo, nas pesquisas clinicas
e epidemioldgicas, dos profissionais que se empenham no cuidado as criangas e as fa-
milias vitimadas e das pessoas que lidam com as criangas que possuem sindrome do
ZIKV, de uma forma ou de outra, permite maior aproximag¢éo com a realidade, asse-
gurando, ainda, a andlise de aspectos particulares dessa problematica. Assim sendo,
é sobre as representacdes sociais desses sujeitos que este estudo debate.
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Moscovici (2009) traz as representagdes sociais como uma rede de ideias, me-
taforas e imagens sociais fluidas em relagdo as teorias, sendo uma forma descritiva
e explicativa dos fendmenos sociais. Para Cavalcante e Minayo (2009), estudar as
representa¢Oes sociais trata-se de conhecer como um grupo humano constréi um
conjunto de saberes, expressa sua identidade e constréi cddigos culturais que defi-
nem as regras de uma comunidade, em um dado momento histérico.

A SCZ tornou-se um fato social total e reflete significados desde a relagido es-
tabelecida com o vetor a um dos atos humanos mais bésico, o nascimento. Por um
lado, observa-se a diminui¢do dos casos de Zika ao longo do tempo, por outro, ha
a necessidade de lidar com as pessoas que foram afetadas (SILVA; MATOS; QUA-
DROS, 2017).

Desse modo, o estudo tem carater exploratorio, descritivo e abordagem quali-
tativa. Considerando Pernambuco como epicentro da SCZ, o qual apresenta 468
criangas com microcefalia (cf. dados do Ministério da Satide de mar¢o/2019), sen-
do, portanto, o segundo estado do Brasil com maior nimero de criangas vitima-
das. Nesse contexto, a sua capital, Recife, mais expressiva em nimero de criangas
atingidas no referido estado, foi escolhida como lécus da pesquisa. Desde que foi
autorizada a realizacdo da pesquisa, foram efetivadas um total de quinze entre-
vistas dirigidas a fontes-chave, escolhidas por se tratarem de gestores relaciona-
dos a SCZ, a saber, pesquisadores locais da Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE), profissionais de saide que oferecem atendimento as criangas com SCZ, e
familiares cuidadores de criancas com SCZ. Trés instituicdes de relevincia e oito
pesquisadores convidados negaram-se a participar do estudo. As entrevistas ocor-
reram no periodo de fevereiro a abril de 2018.

Os dados foram coletados a partir de entrevista aberta, em profundidade, gra-
vada em midia digital portatil e posteriormente transcrita para analise. A orienta-
¢do do instrumento de coleta de dados foi um roteiro semiestruturado, e as obser-
vagoes por parte do entrevistador foram registradas em diario de campo.
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Quadro 1: Sujeitos participantes do estudo

Codigo

Cargo/Fungao Orgao/Local de Identi-

ficacio

Meédica Neonatologista de
Hospital Estadual PS1
UTI neonatal
Profissional de | Médica Pediatra de
Hospital Estadual PS2
Satde ambulatorio de alto risco
Psicloga ambulatorial ONG PS3
Fisioterapeuta hospitalar ambulatorial Hospital Estadual PS4
Universidade Federal de
Professora Universitdria PQ1
Pesquisa- Pernambuco (UFPE)
d Meédico Assistente Hospital da Clinicas PQ2
or(a) Professora Universitdria TAM/Fiocruz PQ3
Professora Universitaria TAM/Fiocruz PQ4
Secretaria Estadual de
Diretor Geral de Controle de Doengas e Agravos GE1
Satde (SES-PE)
Coordenadora da Unidade Técnica de Vigilancia da Secretaria Estadual de o2
Gestor(a) scz Saude (SES-PE)
Secretaria Estadual de
Secretaria Executiva de Coordenagdo Geral GE3
Satde (SES-PE)
Gestor (Gerente de Neonatologia de hospital de
Hospital Estadual GE4
referéncia)
Universidade Federal de
Pai de crianga com SCZ CF1
Pernambuco (UFPE)
Universidade Federal de
Cuidador(a) Mae de crianga com SCZ CF2
Pernambuco (UFPE)
Universidade Federal de
Mae de crianga com SCZ CF3
Pernambuco (UFPE)

Fonte: Os proprios autores, 2018.
2 | Momentos iniciais: O alarme

O aumento inesperado da incidéncia de microcefalia e de uma série de alteragdes
fisicas e mentais na capital pernambucana e nos demais municipios do estado cau-
sou o despertar para algo muito maior do que se poderia imaginar. Entre agosto e
outubro de 2015, ocorreram 6 casos em agosto, 13 em setembro, 56 em outubro e
14 em novembro. A mediana de casos no periodo de 2005 a 2014 foi de 9 registros
dessa anomalia por ano. Alguma coisa fora do comum estava acontecendo.

Os participantes da pesquisa, trabalhadores de saude e gestores, relataram essa
ma surpresa em suas rotinas, percebendo esse aumento brusco e inesperado na
ocorréncia de casos de criangas com microcefalia nos servigos em que estavam
inseridos naquele momento, conforme observado nos trechos em destaque:
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(...) Quando surgiram esses casos, o que chamou a atengéo foi o nui-
mero exagerado, né, assim, saiu do normal de incidéncia (...) Recebe-
mos vdrias criangas com suspeita e cujas maes tinham histdria de ter
tido algum rash cuténeo, algumas que tiveram o diagndstico, outras
ndo (...) A primeira impressao foi de alarme, né, porque uma micro-
cefalia boa parte das vezes estd relacionado com alteragdes cerebrais

importantes (PS1).

(...) Era bem angustiante, porque a gente ia vendo nascer, a gente sa-
bia que tinha alguma coisa estranha, que era alguma coisa diferente,
o numero de casos nascidos, muitos casos na verdade na cidade in-
teira, nos outros servigos também que eu trabalhava, e a gente esta-
va meio que assim, aquela sensagéo, estava conduzido todo mundo
como uma microcefalia a esclarecer, a gente ndo tinha a menor ideia
de qual o agente etioldgico (GE4).

Diante desse fato, a Secretaria Estadual de Satide de Pernambuco (SES-PE) publi-
cou a nota técnica 43, de 27 de outubro de 2015, alertando a todos sobre o aumento
da ocorréncia de microcefalia e solicitou a comunica¢ao imediata a SEVS/SES-PE.
Houve apoio do Ministério da Saude para investigar o evento. Conjuntamente a
essas entidades, foi criado um grupo de profissionais, a saber, epidemiologistas,
bioquimicos, farmacéuticos, infectologistas, neurologistas, obstetras, pediatras
e sanitaristas, os quais compuseram o Comité de Opera¢des de Emergéncias em
Saude (COES), a fim de investigar essa mudanga no padrio de ocorréncia.

Nesse primeiro momento, estavam sendo considerados como parametros de
diagndstico: recém-nascidos entre 37 e 42 semanas de gestagdo, com perimetro
cefélico igual ou menor a 33 cm; e quando menor de 37 semanas de gestagdo, com
perimetro cefélico com dois desvios padrao abaixo da média da normalidade. Os
trechos abaixo, extraidos das falas dos informantes, reforcam esses aspectos:

Assim como os médicos acionaram a Secretaria de Satide, a Secretaria
de Satide também acionou o Ministério da Satde. (...) Sempre teve,
claro, casos de microcefalia, s6 que o indice era muito baixo, era ques-
tao de 9, 10 casos por ano. E ai ja tinham cerca de vinte e poucos casos
em poucos meses, cerca de dois meses, mais ou menos. Entao viu que
estava realmente fugindo muito do padrio. E ai a secretaria, ap0s ter
sido acionada, acionou o Ministério para ajudar a gente nessa pes-
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quisa. E ai a mobilizagao da secretaria foi realmente disso, de ir atras
e formulou um instrumento para notificacio desses casos, e essa no-
tificagao passou a ser obrigatorio, imediato. No momento que detec-
tava um recém-nascido que tinha microcefalia, ja notificava. E ai foi
langado os protocolos, notas técnicas, em cima desse agravo (GE2).

Entdo, a primeira agdo foi estruturar o sistema de notificagdo, cer-
to? Porque naquele momento, eles estavam nascendo, entéo se vé a
dimensao do caso e a dispersdo dele. (...) E af a gente pegou uma de-
fini¢do de caso bem sensivel, salvo engano na época ainda eram 33
centimetros de perimetro cefalico (GE1).

Diniz (2016) relatou as inquietagdes de neuropediatras que se surpreenderam
diante do nascimento de criangas, uma apds a outra, em um curto periodo, com
um padrao tipico de adoecimento, corroborando com a suspeita de que um agen-
te infeccioso de imensa gravidade se instalara em Recife. Em busca de conhecer
se havia mais casos, tais profissionais assombraram-se com tal quantitativo, tanto
que montaram um ambulatdrio especializado em microcefalia. Esses profissionais
também tiveram sua importancia, pois fizeram os registros de sintomas e sinais,
dentre muitos que apareciam além da microcefalia.

Além de neuropediatras, cabe aqui também fazer um registro quanto a impor-
tancia dos neonatologistas, os quais foram dageis na percep¢io e notificagdo desse
evento alarmante, pois, inconformados com esse fato curioso e dificil, buscaram
neurologistas e demais especialistas, como também as instancias cabiveis, que fo-
ram acionadas no sentido de serem tomadas providéncias quanto a situagio que
se configurava. Os neonatologistas ndo foram evidenciados nas publicagdes cien-
tificas existentes até o momento, entretanto, esses profissionais merecem o devido
destaque. Tal percep¢ao pode ser corroborada no excerto a seguir:

O inicio do despertar pra chamar aten¢do foram com os neonatologis-
tas, né, porque dai a gente chamou os neurologistas, até teve o destaque
da neurologista, e do pessoal da Paraiba, tudo. Mas a percepg¢io inicial,
que a gente teve que chamar os especialistas foi realmente de quem es-
tava com os bebés nascendo, que eram os neonatologistas (PS2).

Em um primeiro momento, quando questionados sobre a experiéncia do contato
com o virus, os familiares trouxeram 4 memoria o momento da doenga exantema-
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tica e demais sinais e sintomas. Pelo que comentam, o que parecia ser apenas uma
dengue branda era o principio de algo atormentador:

Minha gestagéo foi toda normal. Quando eu tava do segundo para o
terceiro més, eu ndo tive febre, nio tive dores nas articulagdes, eu s6
tive um rash cutineo, né, uma vermelhidio assim na pele, que chama
rash, eu achava que era alguma coisa que eu tinha comido, nao dei
nem importincia. Tomei uma colher de antialérgico de manha, a noi-
te eu ja estava boa, ndo tinha nenhuma manchinha, e continuei meu
pré-natal normalmente (...). Fiz a morfoldgica de 5 meses, para ver se
tinha alguma alteragdo, a morfoldgica deu tudo normal, entdo eu es-
tava tranquila até entdo, né. Ai passou 5 meses, 6 meses, Al fiz outras
ultrassons, tudo normal. Quando eu fui fazer a ultrassom de oitavo
meés, eu estava no oitavo més, 36 semanas mais ou menos, ai veio a
suspeita, né. Eu tirei uma ultrassom aqui no hospital, af a primeira ul-
trassom que eu tirei aqui ja acusou a suspeita da microcefalia. (CF2).

O que se percebe apds o primeiro surto, ainda em 2015, é que grande parte dessas
mades soube do risco de transmissdo vertical apenas no momento do parto com o
diagnoéstico da microcefalia no recém-nascido (DINIZ, 2017). Nos relatos colhi-
dos, o clima de surpresa negativa e a preocupagio ficam evidentes:

Quando ela nasceu, estavam todos os repdrteres, foi justamente
nesse dia que foi o foco. (...) Fiquei muito nervosa, mas a minha
ansiedade era ver quando ela nascesse porque eu entrei na internet e
vi coisas assim, sabe, criancas altamente especiais, altamente neces-
sitadas de altos cuidados. Nao que ela nao precise, mas sé Deus sabe
né, ai eu fiquei nervosa (...). Quando nasceu, no outro dia ja foi fazer
a tomografia, foi fazer exame de coragao, foi tudo, ultrassom, tal, na
tomografia dela ja acusou né, que ela teve calcificagdes, né, todos os
sintomas da microcefalia pelo Zika virus (CF2).

Quando nasceu, disseram: eita, mais um. SO disseram assim. Eu fiz,
ai, meu Deus, ela nasceu daquela forma, usei até essa expressao, fiz:
é né, fazer o qué? Isso no meu pensamento. Eu néo tinha dito nada
ainda, e nem eles disseram nada pra mim. Ai comegaram a me per-
guntar se eu tinha tido Zika, ndo sei o qué, ai quando comegaram
com essa enrolag¢io, eu falei assim: ela nasceu ndo foi, com micro-
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cefalia? Foi quando eles disseram: foi, maezinha, ela nasceu sim. Ai
quando me mostrou, isso aqui dela bem amassadinho (a fronte) ai
eu senti o cheirinho dela, ai encostou assim em mim, dei um chei-
rinho nela, ai pronto, a partir dali foi uma batalha, primeiro pra
aceitar, vocé aceitar e passar por tudo o que vocé estava passando,
tudo aquilo que estava acontecendo ali na minha vida, foi muito
dificil (CF3).

Em 11 de novembro de 2015, o Ministério da Satide declarou Emergéncia em Sad-
de Publica de Importancia Nacional diante da alteragdo do padrdo de ocorrén-
cia de microcefalia no pais, por meio da portaria n°. 1813. Além disso, ainda em
novembro, foi organizado o primeiro Protocolo Clinico e Epidemiolédgico (2015)
para investigacdo de casos de microcefalia no estado de Pernambuco, o qual tra-
zia informacdes que abarcavam a identificagdo da microcefalia e sua notifica¢éo,
bem como dados sobre a avaliagdo e diagndstico, exames fisicos e laboratoriais de
criangas com suspeita, explicando, ainda, como deveria se dar o fluxo de infor-
magdes da unidade que identificasse o caso até a propaga¢do em nivel nacional e
solicitava. Por fim, determinou o encaminhamento para o Hospital Universitario
Oswaldo Cruz - HUOC (Ambulatério de DIP infantil), e Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP).

No inicio de dezembro do mesmo ano, foi publicada a segunda versido do refe-
rido protocolo, que diferia da primeira versdo, exatamente pela recomendagio de
notificagdo ndo apenas do caso, mas também da gestante com exantema, indepen-
dente de sua idade gestacional, da realizacdo de exames laboratoriais e de imagem
para diagnostico intradtero, através de ultrassom adicional entre a 322 e 352 semana
de gestacio, e o fluxo do pré-natal da gestante com exantema na rede de saide. A
medida de perimetro cefalico foi alterada para igual ou menor que 32 cm. O proto-
colo também sinalizava hospitais de referéncia diagnostica ndo apenas em Recife,
mas em cada macrorregido de saide do estado (PERNAMBUCO, 2015).

O primeiro momento, a confirmagao foi anatémica, certo? Foi pelo
perimetro cefélico. O segundo momento por exame de imagem. S6
depois é que entrou outros critérios quando vocé comegou a perce-
ber que ndo era s6 microcefalia. Era um grupo de alteragdes anatd-
micas, um grupo de alteragdes no cérebro, um grupo de alteragdes
clinicas e que foi se consolidando (...). Vendo a média de perimetro
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cefélico que era bem menor e outras coisas mais, ai foi evoluindo
pra 32 e depois 31.7 pra meninos e 31.4 pra meninas, salvo enga-
no. E agora, na curva mesmo, por dois desvios padrao da curva de
crescimento. Isso foi dando uma precisio maior de trabalhar (...).
Entdo com algum tempo ja, em 2016, no comego, ja se tinha, das
doze regionais, nove com alguma referéncia. Entdo, pensando mais
em diagnéstico. A medida que os bebés foram crescendo, essa refe-
réncia de diagndstico também, numa mesma unidade ou unidades
que garantissem a cobertura regional (GE1).

Em marc¢o de 2016, o documento Assessment of infant with microcephaly in the
context of Zika Virus - Interim Guidance, organizado pela OMS, trouxe a reco-
mendagio do diagnostico de microcefalia para SCZ dentro dos seguintes aspectos:
Recém Nascidos (RN) entre 32 a 42 semanas de gestacdo, meninas com perimetro
cefalico (PC) menor ou igual a 31,5 cm; meninos com PC menor ou igual a 31,9 cm.

3 | A corrida investigativa em Pernambuco

Estava dada a largada para o descobrimento de qual ou de quais fatores estariam
relacionados a essa sindrome. Uma infinidade de pesquisadores e autoridades con-
centrou-se em Pernambuco para diagnosticar e tentar explicar o fendmeno.

A era da comunicagio e informacédo trouxe o beneficio da propaga¢io rapida
da noticia, e logo foram criados grupos de Whatsapp, além de trocas de e-mails
e uso de outras redes informais como Facebook e Twitter para discussdo dos ca-
sos que estavam surgindo, bem como discussdo e compartilhamento de hipdteses
acerca do que poderia estar acontecendo. Essas redes informais foram base para o
aprendizado conjunto, orientagdes gerais relacionadas a investigacdo, adequagdes
a notifica¢do de casos, debate dos sinais e sintomas e associa¢do desses com o vi-
rus Zika (BRASIL, 2017; DINIZ, 2016). Além das redes de comunicag¢do on-line,
o contato que um determinado profissional mantinha, quando inserido em dife-
rentes unidades hospitalares, foi o que fez com que a troca de informagdes de um
servico a outro fosse estabelecida.

A sindrome congénita do Zika, expressa inicialmente pela micro-
cefalia, ela surgiu como o primeiro agregado de notificagdes, veio
por zap, entao vamos dizer que foi a primeira emergéncia cuja no-
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tificagdo foi pelas redes sociais, pelo zap. Que pessoas notificaram?
Os médicos que estavam na maternidade e alguns médicos de refe-
réncia nossa (GE1).

Fulana, também ¢ do hospital “X” e também percebeu la no “X”
que estava tendo mais microcefalia, ai acaba que a gente tem um
network, porque todo mundo se conhece (PS2).

Devido a grande preocupagdo com o agente causador da epidemia que tinha a
microcefalia como o sinal mais evidente, porém associado ao quadro de alteragdes
e pela gravidade, diferenciando-se dos demais casos de microcefalia conhecidos até
entdo, houve a necessidade de realizar busca ativa nos municipios (hospitais, ma-
ternidades, residéncias) que notificaram os casos, a fim de investigar os fatores que
poderiam estar envolvidos, tal como se observa no discurso do informante GE2:

A gente fez visitas também nas 12 regionais de satude para ver os
problemas que as regionais estavam tendo, o que era que estava ne-
cessitando para dar um suporte a eles. (...) Houve momentos em que
a gente foi fazer as buscas nas casas também, tinham alguns casos
em investiga¢ao, mas que a gente, podia ser que na casa a gente ja
conseguisse alguma informagao (GE2).

A gente comecou a fazer também esse inquérito epidemiolégico,
perguntava as maes, e comegou a ver, fazer aquela observacao e as-
sociagdo né. E ver realmente que, nos bebés que tinham microcefa-
lia tinha um histérico. Mas também tinha outros que ndo tinham.
(...) Foi se abrindo os protocolos (PS2).

Com todo esse processo investigativo acontecendo em Pernambuco, a capital Reci-
fe se tornou um grande laboratdrio de aprendizado mutuo, especialmente, no que
concerne ao manejo do diagndstico e tratamento para profissionais de saude, de
investigagao e ajustes para pesquisadores e gestores da drea de satde. Esse processo
coletivo de colaboragdo contou com a parceria de trabalhadores de saude, profes-
sores universitarios, institui¢des privadas, institui¢des filantrdpicas, envolvimen-
to do Ministério de Saude, da Organizagdo Pan-Americana de Sadde (OPAS), da
Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), dentre outras instancias de colaboracdo,
relatadas pelos participantes do nosso estudo.
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O primeiro grande laboratério da sindrome congénita foi aqui em
Recife, Pernambuco no geral, mas em Recife foi a maioria dos casos
(...) Muita gente do CDC (Centro de Preven¢ao e Controle de Do-
engas dos Estados Unidos), da OPAS (Organizagdo Pan-Americana
da Satde) veio, de outros paises, e a gente achando que vinham en-
sinar, eles vieram aprender. Entdo, no momento do incéndio, a gente
teve muito apoio, mas ndo apoio técnico. Apoio talvez financeiro,
apoio com instrumentos diagndsticos. (...) Mas técnico, a ciéncia da
Zika se construiu aqui em Recife (GE1).

No6s nos cercamos com as universidades, nos nos cercamos com a
area de pesquisa, nos nos cercamos com o Ministério da Satude e
nos cercamos com o que existia do ponto de vista de qualificagao,
de orienta¢do, com o que a gente tinha de melhor no pais e fora do
pais. (...) Um grande laboratdrio no sentido de que quando comega-
ram a aparecer ou comegaram a divulgar e sinalizar isso em outros
estados, Pernambuco ja tinha seus protocolos elaborados, ja tinha o

fluxo de atendimento de como isso estava sendo feito (GE3).

Nem todos os entrevistados concordaram que houve essa parceria de colabora-
¢do as claras no contexto apontado, sugerindo que algumas pesquisas que ga-
nharam visibilidade, foram apoiadas e financiadas quando existiam interesses de
determinados grupos, enquanto que outras, sobretudo pesquisas de base critica,
foram ignoradas.

Esse campo infelizmente é muito fragmentado e cultivado pelos
cientistas de modo narcisista. Muita dificuldade de integrar gru-
pos de pesquisa, de compartilhar dados. Ha muitos problemas de
gestdo em ciéncia e tecnologia e também um enorme fosso entre
pesquisa e servico (...). Se vocé faz uma pesquisa que interessa ao
establishment é mais facil, mas se inserir elementos criticos, a partir
de hipdteses que vao descortinar temas que contrariam interesses

fica mais dificil (PQ4).

O estudo de Diniz (2016) critica a corrida cientifica e a competitividade pelos lou-
ros da descoberta: “¢ um jogo por reconhecimentos, vantagens e futuros de pes-
quisa” (DINIZ, 20162, p. 65), reflete a autora. A autora, por sua vez, aponta para

os verdadeiros atores da histdria, isto é: aqueles nordestinos an6nimos que nio
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aparecem nas publica¢des cientificas, que sentiram na pele a nova virose e perse-
guiram profissionais de saude em busca da resolu¢ao dos seus tormentos fisicos
(SOUZA, 2018).

Como norteamento para pesquisas, a Resolu¢do n°. 466, de 12 de dezembro de
2012, do Conselho Nacional de Satide observa o respeito a vida, a dignidade huma-
na, a prote¢do devida aos participantes de pesquisas envolvendo seres humanos. Faz-
-se necessario esclarecer ao participante a natureza da pesquisa, quais suas intengdes,
seus métodos, seus riscos potenciais e beneficios previstos, também prevé assegurar
aos participantes da pesquisa beneficios quanto ao devido retorno social, seja em
forma de acesso aos procedimentos, produtos ou agentes da pesquisa, condi¢oes de
acompanhamento, tratamento, assisténcia e orientagdo quando necessario.

O que se pode verificar pelos relatos encontrados nas entrevistas realizadas,-
diante das maes e pais afetados, ¢ que o aspecto ético foi por muitas vezes negligen-
ciado ou desrespeitado, pois participaram de inimeras pesquisas e submeteram-se
aos mais diversos procedimentos e exames, muitas vezes sem o devido retorno e
acompanhamento. Nesse sentido, mées e bebés foram usados para experimentos
de pesquisas e, logo apds, lamentavelmente, descartados.

Muitas maes se queixam que foram usadas para a pesquisa, fizeram
atendimento, pegaram dados do menino, examinaram, tiraram fo-
tos, fizeram coisas sem devolver, sem ter nada em troca, entendeu?
Entdao muitas maes que agora estdo se sentindo abandonadas. Por-
que s6 tinha terapia, s tinha atendimento com determinado médi-
co em determinado hospital, em determinado centro de reabilitagao
porque estavam utilizando os dados para publicar para pesquisa.
Depois que essas pesquisas foram terminadas, que os dados foram
publicados, as criancas ficaram a mercé da propria sorte. Tem mae
e pai que ndo quer ouvir falar o nome de pesquisa, dizer o nome de
pesquisa, saia de perto. Porque viu que gastava tempo, transporte, ia
pro hospital, era examinado por um, outro médico, fazia determi-
nado exame, 0s pais ndo viram o exame de volta, ndo viram retorno,
ndo viram utilidade, entdo sentiram que as criancas estavam sendo
utilizadas como cobaia, como experimento (PQ2).

Cabe trazer essa reflexao, pois uma das dificuldades desta pesquisa, ora em pauta,
foi a indisposi¢do e desconforto de mdes e pais, cuidadores de criangas com SCZ
no tocante a participarem de mais um estudo. Sabe-se que o ptblico de cuidadores
é composto em sua maior parte por mées cansadas de se submeterem aos mais di-
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versos tipos de exames e pesquisas, tanto que ndo queriam mais se envolver nesses
processos, visto que estavam traumatizadas diante de tanta exposicdo e de tantos
procedimentos, sem nenhuma contrapartida de retorno para elas ou para seus filhos.

4 | A reorganizagdo das redes de servicos de saude

A primeira versdo do Protocolo Clinico e Epidemioldgico para investigacdo de
casos de microcefalia no estado de Pernambuco orientava quanto aos critérios
diagndsticos de investigacdo dos casos, estando sinalizado como referéncia para
esses procedimentos o encaminhamento para dois hospitais da grande Recife. En-
tretanto, esses hospitais estavam funcionando, em um primeiro momento, apenas
para o diagnostico e para a confirmagio, logo, ainda ndo havia uma preocupagio
com o seguimento da crianga. A esse respeito, o informante-chave GE1 disse que:
“os servicos de diagnostico, inicialmente, e depois de reabilitacio, de estimulo do
desenvolvimento, eram todos concentrados aqui’, referindo-se a capital, Recife.

Quanto a reabilitacido, GE1 explicou: “ndo existia padroniza¢io dos parame-
tros”, ou seja, aos poucos, foram sendo organizados ambulatdrios para o atendi-
mento e seguimento das criangas e sendo resolvidas demandas clinicas, mas sem
a compreensao adequada de como realmente tratar. Enquanto a rede, ainda cen-
tralizada, buscava se estruturar para atender adequadamente, bem como para con-
seguir diagnosticar o maior niimero de casos possivel, foram necessarias medidas
emergenciais como a organiza¢do de mutirdes de atendimento.

Pode-se observar que os mutirdes tinham o primeiro interesse no diagnostico
e identificagdo de casos de SCZ. O ator GE2 admite que ndo apenas por isso, mas
também por néo haver ainda unidades de referéncia em determinadas regides, nao
havia fluxo estabelecido, nem para o levantamento do diagndstico, nem para o
atendimento especializado:

Inicialmente foram realizados mutirdes para o atendimento dessas
criangas que existiam muitos casos que ainda nao tinham sido aten-
didos, nao tinham passado por nenhuma unidade referéncia, ne-
nhum neuropediatra, nenhum especialista, entdo foram realizados
mutirdes para que atendesse. Hoje, como ndo tem mais tantos casos
assim, e também, na verdade néo é para ser uma coisa assim, de mu-
tirdo para ser realizado, é para se organizar na rotina das unidades

mesmo pra essas criangas serem atendidas (GE2).
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Uma demanda que envolvia todo o estado ndo poderia se concentrar em apenas
dois hospitais, bem como néo poderia continuar dependendo apenas da organiza-
¢do de mutirdes sem periodicidade. Assim sendo, foi natural e necessario envolver
outros servicos. A segunda versdo do protocolo, publicada ainda em dezembro,
referenciava entre 4 a 8 hospitais por macrorregido de satde, com atendimento de
atencio especializada para gestantes e criangas com SCZ.

Alguns dos atores comentaram a redugdo das distdncias para acesso ao aten-
dimento, porém essa distincia média varia de discurso para discurso, e sabe-se
que ainda falta muito para o atendimento adequado e mais préximo para a grande
maioria das familias, conforme se observa a seguir:

Antes uma mae que, por exemplo, de Afranio, se tivesse microcefa-
lia 14, ela tinha que andar quase 800 km até recife, isso ai em 2015.
Mais ou menos em margo de 2016, junho de 2016, ai jd teria que
andar menos, no méximo 50 a 100 km. Ainda é muito, mais bem
menos que isso. A, hoje essas distdncias vém diminuindo, os pro-
prios municipios, muitos ji tém essa oferta de estimulos, pra reabi-
litagdo, e pra outras caracteristicas, estimulo auditivo, ocular, motor,

cognitivo, né (GE1).

Boa parte das unidades hospitalares de Recife criaram ambulatérios especificos
para pacientes com microcefalia, dada a alta demanda. A reorganizagdo dos servi-
¢os e dos fluxos assistenciais se fazia necessaria para suprir tal necessidade. Tam-
bém foram contratados profissionais especializados para atuar nesses setores, con-
forme consta nos discursos a seguir:

Na verdade o servigo teve que se estruturar pra esse perfil de pa-
ciente realmente, né, entio a gente teve que fazer reuniao clinica
com toda a equipe, organizar o egresso desses pacientes, construir
um fluxo (...). A gente conseguiu receber neurologista, pediatra pra
fazer o ambulatdrio, que a gente conseguisse dar assisténcia, a gente
recebeu terapeuta ocupacional, recebeu fisioterapeuta, entdo, pra
construir, tentar com que esse paciente estivesse dentro da unidade
a melhor avaliagdo possivel, para que a gente ndo perdesse esse pa-
ciente quando saisse (GE4)
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O projeto para o ambulatério foi montado, mas a gente ndo tinha
espago nem tinha pessoal para. A equipe que tinha ja era insufi-
ciente para cobrir os setores que tem uma demanda maior, os que
seriam prioridade, que seriam as UTIs. Entdo nem tinha gente, nem
tinha espago. Quando chegou o pessoal do concurso foi que a gente
conseguiu abrir. No principio foi bem dificil, porque a gente tinha
um problema de espago fisico. A sala era compartilhada, nao era

apropriada (PS4).

Percebe-se pelas entrevistas colhidas que alguns atores compreendem que ja houve
uma reorganizagéo satisfatoria dos servicos para o seguimento e reabilitagio das
criangas com SCZ. Conforme GE1, a rede de servicos estd funcionando de maneira
regionalizada, o que pode ser comprovado pela literatura disponivel apresentada,
constatando-se que a rede pdde ser qualificada, porém nao ampliada, devido limi-
tacdo de recursos financeiros. Todavia, pesquisadores que estio em contato com
institui¢des que fazem parte da rede de servicos de saude, profissionais, inseri-
dos em locais que recebem a demanda de atendimento de criangas com SCZ, bem
como cuidadores familiares nao concordam que a rede esteja funcionando adequa-
damente. Muito pelo contrario, na verdade, esses atores queixam-se de que a rede
ainda ndo se reestruturou, apds quase quatro anos desde o inicio da epidemia, com
destaque para os trechos a seguir:

Nem sempre as maes conseguem ajuda de custo para vir ao servigo.
Entdo quando a mae conseguiu o fisio (fisioterapeuta) aqui, 6timo,
conseguiu TO (terapeuta ocupacional), 6timo, mas meu filho pre-
cisa de uma fono (fonoaudiélogo), precisa de qualquer outra coisa
mais especifica, a gente precisa encaminhar essa mae pra outro ser-
vigo. (...) A mée ndo consegue fazer tudo no mesmo servico (PS4).

Quantos bebés de microcefalia hoje que nao passou por um TO (te-
rapeuta ocupacional)? Tem bebés com mais... Com 2 anos e pouco
que ainda ndo passou por uma fisioterapia (CF2).

Ah, a rede nio estd preparada, nunca esteve. E ai, as vezes a gente
ainda escuta uns discursos que a rede esta se preparando pra esse
surto. (...) A rede ndo pode estar se preparando para criangas que es-
tdo com uns dois anos, dois anos e pouco, né, e para familias que ja
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fazem parte de uma classe extremamente negligenciada (...). Entao
vocé dizer que a rede té se estruturando pra um negdcio que acon-
teceu ha dois anos atrds e que estd com indicio de um novo surto né,
como ¢é que pode (PQ1)?

As falas acima séo reforcadas por reportagens, nas quais constam reclamagdes de
maes quanto a falta de assisténcia devida, bem como quanto as complica¢des de-
senvolvidas pelas criangas ao longo do tempo de crescimento, e a frequente de-
mora de resposta por parte do poder publico. Conforme matéria da Radio Jornal
Pernambuco (2017), elas tém se mobilizado, realizando passeatas e organizado
documentos que pedem melhores condi¢coes de atendimento para a reabilitagdo e
demais terapias na rede estadual de saude.

Pelos relatos verificados, observa-se que no dia-a-dia dos servigos de atendi-
mento, muitas criangas saem dos hospitais nos quais nasceram e foram atendidas
sem a devida continuidade de seu tratamento, sem um planejamento quanto ao
seguimento do atendimento ao longo da rede. Dadas essas dificuldades, algumas
também néio retornam mais ao servico, e quando tem novo acesso, retornam com
comprometimentos maiores, com menor chance de resolugéo.

Além desse aspecto, cabe mencionar que ndo houve boa organiza¢do no que
se refere a regulagdo dessas criangas. Conforme PS2, apesar do treinamento para
o uso de um programa de computador, no qual constariam todas as instituicoes de
atendimento e todas as especialidades nas quais a crianga estaria inserida, esse pro-
grama nao foi colocado em funcionamento, visto que os treinamentos demanda-
ram tempo e a melhor aplica¢ao de recursos, os quais, pelo contexto da conjuntura
atual, tornaram-se, invariavelmente, inexistentes.

Enquanto isso, verifica-se que algumas tém acesso ao mesmo tipo de terapia
em mais de uma institui¢do, outras ndo tém nenhum atendimento especializado
de reabilitacio, ficando, simplesmente, “perdidas” na rede, valendo destacar, nesse
sentido, os trechos relatados pelos informantes a seguir:

Eu cheguei a participar de algumas reunioes que a propria Secreta-
ria Estadual organizou na tentativa de criar um programa que to-
das as redes que acompanhassem microcefalia pudessem colocar o
paciente ali, para que fossem interligados, pra saber exatamente se
tinha ido pra psicélogo em outro servigo, o fisioterapeuta, o assis-
tente social em outro servigo ia estar aparecendo aqui, mas depois
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isso nao trouxe, assim, ndo vingou. A gente criou senha, aprendeu,
fez todo um treinamento, mas no final nao foi instituido (PS2).

Nao tem nenhuma rede nem de informatizagao pra dizer quais sdo
os profissionais que atendem, quem sdo, e nem o fluxo da crianga.
Em Maceid eles tém. Entdo, a crianca ti na “Z’, ela ndo vai para
outro servico de reabilitagdo, que ela j4 estd registrada I4. (...) E uma
forma tanto de priorizar, ou de organizar, de alguma coisa, pra po-
der ter realmente uma rede que, tanto que sirva para o paciente,

como entre os profissionais, e que isso seja comunicado (PQ1).

A existéncia de um sistema eletronico para o acompanhamento dos principais
procedimentos realizados, protocolos aplicados, exames laboratoriais e exames de
imagem, facilitaria o percurso dessa crianca pela rede de servigos de saude, otimi-
zando, dessa forma, a qualidade do atendimento para todos os que dele necessi-
tam. Esses aspectos dificultam o acompanhamento, o seguimento da crian¢a, com
relacdo aos tratamentos que ela realmente teve ou tem acesso. Muitas certamente
ficaram pelo caminho, sem as interven¢des adequadas, tal como sugerem os dis-
cursos mencionados a seguir:

Eu acho que a rede se ampliou. Agora, se vocé pergunta assim, a
cobertura, vocé acha que foi total para todos os pacientes? Acho que
nao, entendeu? Acho que ficaram pacientes. A gente vé quando vem
aqui. As vezes tem paciente que, ou por questdo de contato, ou da
mae morar longe, de ndo estar participando porque as vezes todos
o0s servicos, a maioria sdo na cidade, em Recife, eles sdo do interior.
Hoje tem Caruaru, tem outros servigos maiores também esse acom-
panhamento, mas fica dificil muitas vezes pra mae (PS2).

De comego, por uma questdo de pesquisa as criangas foram drena-
das para um tnico centro, um unico local. Que a gente sabe que isso
foi onde vinculou as principais pesquisas da gente no estado. Mas,
e agora? Al, agora ela volta para o municipio. Entéo, assim, ela volta
agora para o0 municipio com uma crianga que nunca se viu perten-
cente aquela rede, porque ela ja entrou pra um servi¢o de comple-
xidade maior, né. Entédo até para a mée entender como é que ela foi
agora de uma alta complexidade e agora ela vai voltar pro postinho
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do bairro, ou agora, volta pro fisioterapeuta do NASF que tem um
outro tipo de servigo, mas que agora a demanda caiu sobre esse pro-
fissional, né, ainda tem isso. Uma rede que, agora, tentando se arti-
cular, também acaba jogando uma situagdo que os profissionais nao
foram nem capacitados. A gente sabe que essas capacitacdes que os

gestores falaram, na verdade nao estdo acontecendo (PQ1).

A SCZ trouxe uma maior visibilidade as necessidades de saude de criancas com de-
ficiéncia e auxiliou na estruturacdo de atendimento especializado, mas como agra-
vante precarizou o atendimento as criancas com outras deficiéncias e sindromes,
pois o enfoque de agdes governamentais foi dado as criangas com SCZ, em detri-
mento das demais condigoes. O trabalho de Scott et al., 2017 amplia essa discusséo:

De um lado, percebe-se que a condigdo de exposi¢ao na midia e
atengdo no sistema de atendimento a sadde e de prevencdo refor-
¢am a invisibilidade das demais condigoes, diante da prioridade
das agdes governamentais voltadas com carater emergencial para
as criangas afetadas pela epidemia de Zika. Nesse sentido, a preca-
riedade na rede de atendimento para pessoas com outras sindro-
mes raras e outras deficiéncias teria sido intensificada a partir do
momento que o cardter emergencial da epidemia garantiu priori-
dade nas listas de espera de quase todos os servigos exclusivamente
para criangas afetadas pela SCZ. Ao passo que a epidemia de Zika
também chamou atengdo para a precariedade no atendimento, as
demoradas listas de espera para consultas com especialistas ou em
atendimentos terapéuticos especificos, ou as recusas através de altas
precipitadas, condigdes presentes nas experiéncias de maes e fami-
lias raras, para além da SCZ (SCOTT, et al,, 2017, p. 78).

Alguns entrevistados também demonstraram inquietacao e tristeza em perceber
que houve essa distingdo entre as criangas com SCZ e as criangas que possuem
outros distirbios neuropsicomotores, a tal ponto de até se sentirem no desejo de
que sua crianga tivesse a SCZ para ser melhor atendida:

O que eu fico triste é o seguinte, precisou ter casos assim de uma
repercussdo fora pra poder ter um investimento maior, um olhar
pra essa area. E fico triste porque nao s6 sao os pacientes com mi-
crocefalia por Zika virus que precisariam. Fico muito triste. E os ou-
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tros pacientes? E os pacientes com TEA, com transtorno de espectro
autista? E os pacientes com sindrome genética? E os pacientes com
asfixia perinatal, que precisam de acompanhamento, né? Todos es-

ses precisam de acompanhamento multidisciplinar (PS2).

O bebé com SCZ nédo é mais privilegiado do que um bebé com
uma sequela de sifilis, ndo é mais privilegiado do que um bebé
com Down, entdo descortinou essas alteracoes neuropsicomotoras,
entdo é garantir que todos esses bebés com alteracdo neuropsico-
motoras tenham aten¢do de acordo com suas necessidades, como
prega o SUS, né. Chegou um momento que se achava que o Zika
era privilegiado, algumas maes queriam ter a sindrome e nao outra

causa (GE1).

Quanto ao acesso aos servicos, dados do Ministério da Satude, informados no Bo-
letim Epidemioldégico de mar¢o/2019, apontam que em relagdo aos 2.865 casos
confirmados, com exce¢ao dos casos que seguiram com Obito, 1.739 (60,7%) re-
ceberam atendimento em puericultura. A estimula¢do precoce foi realizada em
1000 (34,9%) das criangas desse total, e os atendimentos na atengido especializada
ocorreram em 1.828 (63,8%). Quando se considera o recebimento dos servicos de
puericultura, estimulagdo precoce e atencéo especializada, 831 casos tiveram aces-
so. Quanto a associagdo entre servigos de puericultura e atengdo especializada, esse
valor reduz ainda mais, para 688 casos. Assim sendo, considerando o quantitativo
de casos confirmados, quando comparados ao nimero de criangas que tiveram
acesso aos trés tipos de servigos de saide, apenas 29% das criangas com SCZ rece-
beram cuidados adequados (BRASIL, 2019).

Esses dados sdo preocupantes, visto que uma grande parcela da populacdo
atingida ndo esta recebendo acesso aos servicos de saude necessarios ao seu de-
senvolvimento. Na Figura 1, apresenta-se sintese quanto ao quantitativo de atendi-
mento aos recém-nascidos e crianqas com alteraq()es neuromotoras, notadamente,
relacionadas a infeccdo por Zika, mas também por outras etiologias infecciosas,
considerando, para tanto, puericultura, estimula¢do precoce e atendimento espe-
cializado, durante o periodo de 2015 a 2018.
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Figura 1: Puericultura, estimulagdo precoce e atendimento especializado, de 2015 a 2018

RegidofUnidadeda  Total de casos Puericuliura Estimulagio precoce  Atendimento espedializado
Federagio confirmados n 0% n W% n ™
Centro-Deste 25 101 449 n RS 140 62,2
Distrito Federal n 15 LEA il 452 8 581
Golis " 16 162 n ik 19 04
Mato Grosso 68 46 616 6 529 59 86,8
Mato Grosso do Sul n % 889 12 [ 24 839
Nordeste 18683 1226 651 am 431 1328 0.5
Alagoas 128 63 492 . . 9 B
Bahia 485 07 87 20 54 263 54,2
Ceard " 104 759 99 n3 108 788
Maranhio 170 108 635 m 653 16 682
Paraiba 1683 165 723 145 L1t m 96,7
Pernambuco 429 84 685 101 35 kel 7
Piawi m m 991 0 19 n 64,3
Rio Grande da Norte 13 15 66,4 52 45,0 B0 0.8
Sergipe 126 95 54 59 W68 ] 10,6
Norte 153 94 (3] 4 157 80 5.3
Acre & 1 B3 2 13 4 66,7
Amapa 2 5 &7 3 50 4 33
Amazonas &0 & 83 9 150 m 65,0
Pard n 3 183 2 95

Rondénia 5 " 68,0 3 0 n 68,0
Roraima 13 13 00,0 1 15,4 ? 923
Tocanting % 7 438 3 188 Ll 50
Sudeste 541 78 514 76 18,0 9 46,0
Espirito Santo 50 30 60,0 L] 1,0 Pl 40,0
Minas Gerais 98 n 14 40 408 2] 70,4
Rio de Janeiro m 139 53 [ 22 160 59,0
S0 Paulo 122 38 m X w7

Sul 63 40 63,5 16 54 kil 492
Parand [ [ 100,0 5 833 5 833
Rio Grande do Sul &1 ki 75,6 a 0 n 53,7
Santa Catarina 1 3 188 2 125 4 5,0
Brasil 2865 17139 60,7 1000 EL 1828 638

FONTE: Boletim Epidemiologico: Monitoramento integrado das alteragdes no crescimento e desenvolvimento
relacionadas a infecgao pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas, até a semana epidemioldgica 52 de 2018. SVS/
MS, margo de 2019.
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Um ponto a mais a se destacar quando se trata de rede diz respeito a disponibilidade
de profissionais especializados para atender a demanda e a referéncia de atendimento
apos a alta hospitalar apenas para determinadas categorias médicas, ficando os de-
mais servigos nio garantidos, pelo que informou GE4 e PS4 em seus relatos:

Eu acho que a gente precisaria de um maior niimero de profissionais
capacitados para atender esse tipo de paciente, porque ndo é todo
mundo. E quando a gente fala de profissionais que atendem criangas
pequenas, com realmente capacitacio, isso eu falo equipe multi, ndo
sd0 muitos, muitos ndo gostam desse periodo da infancia, da pedia-
tria, e capacitado pra esse perfil de paciente, menos ainda, entdo o
funil é muito grande (GE4).

A dificuldade é desde o inicio. Enquanto se estd internado é tudo
mais facil. Nasceu, tudo, recebeu alta, o que eu vejo é que o que é
garantido é apenas o retorno ao pediatra, isso é a consulta que é
garantida. Mas para as outras especialidades é muito complicado.
Hé uma desvalorizagdo das demais profissoes em si e é muito com-

plicado conseguir ter acesso a uma TO, por exemplo (PS4).

O que se observa pelas pesquisas recentes, em contraposicdo a presente pesquisa,
é que se a rede ja estaria preparada para os casos notificados, ela teria que estar
muito mais estruturada, com um quantitativo muito maior de profissionais e com
maior ampliacdo de servi¢os e maior acesso a consultas e tratamentos.

Apesar do drama dos familiares e cuidadores diante do desafio de tratar dos
seus pequenos, cada ganho é visto como uma conquista. A evolugdo neurologica,
por muitas vezes, se da de forma lenta, os exercicios sdo intensos e muito se exige
dos pais para estarem nos servigos de reabilitacdo quase que diariamente, bem
como fazer as estimula¢des no ambiente doméstico. Movimentos como o de segu-
rar a cabega em posicdo ereta, sentar, acenar, comunicar-se sdo alguns dos ganhos
vislumbrados pelos pais, que os mantém esperangosos quanto as possibilidades
futuras das suas criangas:

Posso dizer da parte boa, né, que ele s6 me trouxe alegria, gragas a
Deus (...). Por mim ta sendo normal, como ser pai de uma crianca
normal. Ele a cada dia nos surpreende com uma coisa diferente (CF1).

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



Ela interage muito mais. Ela ¢ hipertonica, e a hipertonia dela era
toda pra tras, era. E hoje, assim, ela ja senta, assim, a gente segu-
rando ela, ela ja senta. No apoio do brago, ela ja fica assim, com a
cabeca mais sustentada, ao invés de ser toda pra trds, isso aqui dela
esta mais relaxado do que antes, as pernas eram muito tempo fecha-
dinhas. Ela interage, ela gosta de cantar, ela gosta de conversar (...).

Ela vai andar, ela vai falar, no tempo dela (CF3).

O relatério Satide Brasil 2015/2016: uma analise da situagdo de satde e da epidemia
pelo virus Zika e por outras doencas transmitidas pelo Aedes aegypti, apresentou
indicadores precarios no semidrido brasileiro. O referido estudo constatou que o
perfil materno foi de mulheres compreendendo 18 a 24 anos de idade (41,2%), com
predominio de cor parda (81,3%), com baixa escolaridade (70,3% com escolaridade
menor que ensino médio incompleto), solteiras, separadas ou viuvas (45%), sendo
trabalhadoras agropecuarias, florestais e da pesca (44,5%) ou donas de casa (30%).
Observa-se que, grosso modo, os efeitos do Zika se transformam com o passar
do tempo, e essas situagdes dindmicas exigem respostas rapidas e eficazes. Sabe-se
que dimensoes sociais da doenca foram ignoradas, faltando, nesse sentido, mais
atengdo para as pessoas que, muitas vezes, ja vém de contextos de desamparo so-

cial, e que se veem com novos problemas econdmicos e estruturais.
5 | Consideracdes Finais

Apds toda a mobilizagdo nacional e internacional sobre os perigos da Zika e da
SCZ, o fim do estado de emergéncia global pela epidemia ao final de 2016 e o antin-
cio de fim da emergéncia nacional em maio de 2017 preocupou pesquisadores e
cientistas. Iniciou-se nesse periodo e fortaleceu-se com o tempo o silenciamento
da midia em relagdo a esse assunto, ficando de fora das principais noticias nacio-
nais as familias ja atingidas, suas necessidades de direitos sociais e de assisténcia.
O momento atual causa a ameaga da acomodagio de todas as instancias, e a con-
sequéncia para as familias atingidas podem ser devastadoras. E sabe-se que o virus
nao deixou de circular em Pernambuco e que muitas familias estio desamparadas
pelo estado. Apos algumas capacitagdes oferecidas, pouca disposi¢do de recursos
humanos especializados ao atendimento dessa demanda, verificam-se servicos de
saude que ndo funcionam plenamente e que néo estdo equipados e estruturados com
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o minimo necessario desde o pré-natal dessas criancas até a reabilitacio.

Observando as concepgdes dos atores sociais participantes do estudo, envolvi-
dos na problemética, compreende-se que se as politicas publicas existentes fossem
devidamente aplicadas, poderiam minimizar os danos causados pela SCZ.

Quando se olha para a rede de atengio, percebe-se que os servigos ainda estdo
desarticulados e que, apesar da descentralizagdo e da estimativa de casos atualmen-
te ser menor do que se esperava no inicio da epidemia, ainda ha grandes dificul-
dades no acesso e necessidade de maiores investimentos e de ampliagdo da rede.

O quadro de vulnerabilidade a que essas familias estdo submetidas, quando se
considera que a maioria delas possui baixa escolaridade, ndo possui companheiro ou
companheira para cooperar com a renda familiar e com dificuldade de permanéncia
ou de entrada no mercado de trabalho, predispde essas familias a, consequentemen-
te, problemas financeiros, que refletem totalmente nas condi¢des de satde e de qua-
lidade de vida, ndo apenas da crian¢a, mas de toda a dindmica familiar.

Além disso, diante da situagdo politica atual do nosso pais, entendemos que
o setor saude ndo pode sofrer cortes pelo ajuste fiscal, sobretudo nesse momento
de incertezas, pois se fazem necessarios investimentos para a¢des coordenadas,
tais como pesquisas, aumento da rede de assisténcia, continuidade e qualidade dos
servigos de saude e para que ndo ocorra uma crise sanitaria de maior magnitude,
com repercussdes graves para as geragoes futuras.

Os desafios ainda sdo muitos para a garantia da saide das criancas e das familias
vitimadas. Os cuidadores, em sua maioria mées, tém enfrentado grandes batalhas
para garantir as minimas condiges de desenvolvimento aos seus pequenos, sem ga-
rantias de direitos. Pesquisadores e profissionais precisam buscar capacitacio e estar
atentos as vulnerabilidades das familias vitimadas. As instancias gestoras precisam
assumir o seu papel, fazendo valer as politicas publicas existentes e adequar a rede
de servigos o quanto antes para oferecer o atendimento necessdrio a essa populagio.
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CAPITULO 6

Como fatos cientificos (ndo) se tornam fatos
sociais: uma pesquisa sobre a participacdo
da Fiocruz no combate & epidemia do

virus zika no Brasil

Gabriel Ferreira de Brito (UFPE)

1] O que é um fato cientifico?

Na segunda metade do século XX, principalmente entre os anos 1970 e 1980, foram
desenvolvidas etnografias em laboratérios cientificos, notadamente da area de bio-
medicina (LATOUR; WOOGAR, 1997), mas nido somente (KNOR-CETINA, 1983).
Nos anos de 2017-2018, nés fizemos um “teste”. Decidimos fazer uma etnografia de
laboratdrios na cidade de Recife, capital pernambucana. Fomos “pioneiros” — para
utilizar um termo comum da drea de desenvolvimento, ciéncia e tecnologia'

O contexto parecia muito oportuno para realizar tal pesquisa, ja que estavamos
vivendo diante de uma epidemia Para se ter uma ideia, se ndo no principal, mas

1 Esse termo aparece diversas vezes no relatorio de 2015-2016 do Instituto Aggeu Magalhaes. Em
nossa pesquisa, identificamos que o termo “pioneirismo” ou “pioneiro” aparece em 25% das pagi-
nas de um relatdrio de 2015-2016, do IAM (BRITO, 2019a). -, a0 menos em Recife.
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num dos principais bancos eletronicos internacionais sobre ciéncias da satude, a
producio de trabalhos sobre Zika saltou de 23, em 2014, para 1674, em 2017 (um
ano apds o periodo da epidemia, que ocorreu entre 2015-2016). Ja o LiLacs, banco
eletronico da mesma area, mas especializado em publicagdes da América Latina e
Caribe, em 2015 encontramos 16 publicagdes; ja em 2017, 77 (em 2016 foram 132).
O descritor ou palavra-chave foi “zika-virus”

Nos bancos de dados ou repositdrios eletrénicos da propria instituicdo em que
fariamos nossa pesquisa, entre os anos de 2015 e 2018, haviamos encontrado 256
trabalhos sobre Zika virus A Fiocruz mantém um repositdrio institucional chama-
do Arca.

Além disso, no ano de 2016, existia uma pesquisa que chamou nossa atengao.
Cientistas do Instituto Aggeu Magalhdes estavam investigando se o Zika virus po-
dia ser transmitido por mosquitos ou pernilongos comuns, chamados Culex quin-
quefasciatus. Essa noticia foi comunicada pela imprensa brasileira. Ver matéria na
integra em: <https://portal.fiocruz.br/noticia/fiocruz-identifica-mosquito-culex-
-com-potencial-de-transmissao-do-virus-zika>, publicada em 21 de julho de 2016.
Acesso: 8 jul. 2019.

Portanto, parecia extremamente oportuno “entrar” nos laboratdrios para investi-
gar como esse possivel fato ou descoberta estava sendo desenvolvido. Além disso, de
um ponto de vista tedrico, essa é uma das ocasides em que desenvolvedores da teoria
ator-rede aconselham a investigar a ciéncia: quando ela esta sendo construida, ndo
quando esta pronta (LATOUR, 2000).

Nas ciéncias sociais, por outro lado, antropo6logas (SILVA; MATOS; QUADROS,
2017; DINIZ, 2016) e antropdlogos (SCOTT et al., 2017) estavam pesquisando “fora”
dos laboratorios. As dimensdes politicas, econdmicas, familiares ou, num sentido
comum e amplo, estavam estudando as chamadas dimensdes “sociais” da epidemia
de Zika virus. Aderindo a pratica de por “entre parénteses’, qual fenomendlogo, nos-
sos pressupostos, ao invés de estudar “socialmente” a “sociedade”; ou estudar “so-
cialmente” a ciéncia, decidimos utilizar a teoria ator-rede para estudar a ciéncia e
as associagdes que poderiam estar sendo agenciadas a partir dela - eis nossa rede
sociotécnica (LATOUR, 1994). De outro modo, estamos dizendo que a sociedade, ou
o social, sdo efeitos das relagdes, ndo causas gerando efeitos sociais.

Finalmente, no ano de 2018, entramos em nosso campo de pesquisa: um la-
boratério de Entomologia do Instituto Aggeu Magalhdes. Utilizamo-nos de ob-
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servagdo participante durante os ultimos trés meses do ano de 2018, realizando
a principio trés visitas semanais e, com o passar do tempo, uma por semana du-
rante as quartas-feiras, dia em que o movimento no laboratério era mais intenso.
Mas, como analisar uma rotina de trabalho cotidiana dentro de um laboratério de
Entomologia e dela extrair o que nas ciéncias sociais chamamos de um fato social?
Esse ¢ o desafio. Como exercicio metodolégico, poderiamos colocar como pergunta
investigativa a seguinte sentenga: como um fato cientifico se torna um fato social?
Como hipdtese, poderiamos responder da seguinte forma: quando o fato é comuni-
cado para a sociedade. Todavia, analogamente a religido, um fato em si mesmo néo
seria tomado como um fato social, tal como um rito nao o é; porém, o estudo de um
fato especifico ilumina as praticas cientificas que mantém a instituicdo cientifica e,
por conseguinte, permite compreender como tal fato se associa a outros e, possivel-
mente, vai modelando as praticas sociais de coletivos.

Coletivo é um termo substituto para o par natureza-cultura (LATOUR, 1994).
Seu uso implica numa mudanc¢a de abordagem antropolodgica para uma, digamos,
pos-social (GOLDMAN, 2015), principalmente simétrica (LATOUR, 1994, 2004),
em que se compreende que humanos e ndo humanos sdo agentes produtores da
realidade e, por conseguinte, que natureza e cultura ndo estdo “antes” das praticas,
mas sempre depois (assim como o social, mencionado mais acima, é efeito das as-
sociages, ndo causa). Aqui, por ultimo, cabe esclarecer que esta é uma “heranca”
do pragmatismo estadunidense (HEINICH, 2007). William James, por exemplo,
ainda entre os séculos XIX e XX, ja tratava da realidade ou do mundo como algo
sempre em construgio e, por isso, buscava compreender como poderfamos investi-
gar tal constru¢do (LAPOUJADE, 2017). Com esse mesmo fim, passamos, agora, a
analisar a constru¢do dos fatos cientificos sobre Zika virus na capital recifense”

2 | Rotinas de um laboratdrio de Entomologia

Como em uma danga ritual Azande no norte da Africa, um fato cientifico precisa ser
analisado ndo apenas no seu cotidiano, mas numa ocasido especifica, numa “danca”
especifica. Assim como ndo é qualquer danga que permite tentar compreender a cul-
tura de um povo, também ndo é qualquer rotina de laboratdrio que possibilita com-
preender, digamos, a nossa cultura. E preciso observar quando uma rotina especifica
é realizada. Mas antes, serd preciso definir o que entendemos por rotina.
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Por rotina, entendemos um conjunto de relacdes entre humanos e ndo huma-
nos em que as partes envolvidas mantém praticas pré-definidas em torno de algum
objetivo especifico e, ainda, seguindo um curso delimitado de tempo e espago.
Como veremos, uma rotina pode ser aproximada da nogédo de rito do modo em
que ela aparece em Mary Douglas (1976). Isto é: estando suspensas as separagdes
sagrado e profano, material e espiritual, o que interessa ¢ identificar como uma
rotina (ou rito) gera efeitos praticos de ordenamento que tornam compreensiveis
seus fundamentos. Portanto, nosso foco recai sobre rotinas de laboratdrio. Além
disso, em determinado espago-tempo, podemos observar diferentes rotinas for-
mando uma espécie de microrrede em agio, gerando efeitos praticos e empiri-
camente observaveis. Como veremos, os laboratérios possuem rotinas especificas
que produzem fatos como efeito final. Neste caso, nossa aten¢do se concentrou
sobre uma rotina de uma técnica designada de de PCR.

A antropologa Débora Diniz (2016), atualmente autoexilada devido as ameagas
que ela e familia vinham sofrendo no Brasil em virtude de seus posicionamen-
tos relacionados ao aborto e ao feminismo, descreve a rotina de PCR da seguinte
maneira: “[...] técnica para amplificar milhares de vezes uma molécula de DNA,
utilizada para diagndsticos clinicos [...]” Diniz dialoga com o publico néo especia-
lizado, o que é louvavel. Mas vejamos como uma especialista da drea, informante
de nossa pesquisa, fala sobre o assunto:

[...] Para isto [avaliar a circulacdo de virus diferentes em mosquitos
de diversas espécies], os mosquitos foram coletados por meio de
aspiradores e separados em pools por espécie e sexo no laboratério
de Entomologia do IAM-FIOCRUZ. Os grupos de fémeas foram
submetidos a extragio de RNA e detecgdo molecular de arbovirus,
através de RT-PCR convencional e quantitativa. Apds a identifica-
¢do das amostras positivas, foi calculada a taxa de infec¢ao minima
(MIR - Minimum Infection Rate) por espécie e virus encontrados
(KROKOVSKY et al., 2018. s/p. grifos nossos).

Curiosamente, é Diniz quem nos explica o que é PCR, ndo nossa informante. Nesse
caso, Krokovsky e colaboradoras estido se comunicando com seus pares. Contudo,
enquanto Diniz fala em diagndsticos, Krokovsky fala em detecgdo de arbovirus.
Neste caso, ambas se referem a detecgdo de virus Zika descoberto por meio da
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técnica de PCR. A primeira em linguajar formal, mas nao técnico; a segunda, em
ambos, pois ela pressupde ser compreendida por seus pares, sem precisar ter que
explicar a cada artigo o que significa PCR. Em nosso caso, estamos diante de nos-
sos proprios pares: cientistas sociais como um todo. Por isso, cabe a explicacéo.
Todavia, seria interessante saber como nossas informantes reagiriam aos nossos

proprios termos técnicos, certo? Vejamos:

Oi Gabriel, tudo bem? Feliz Natal! Tu acredita que eu sé conse-
gui ler o capitulo agora? Achei muito legal! Claro, viajei [sic] em algu-
mas frases que tu descreve tuas paradas [sic] de sociologia né! Olha,
eu vou escrever uns conceitos/nomes cientificos/siglas s para tu
ndo se confundir! E para ajudar, td? Quando escrevemos algum do-
cumento cientifico pegam muito no nosso pé por esses detalhes!
-Aedes aegypti (O primeiro A de Aedes é maitsculo sempre)

-Culex quinquefasciatus (O mesmo)

-Quando se escreve apenas “Culex” ou “Aedes” estamos nos re-
ferindo ao género, e ndo a espécie! Entdo, se for falar de Aedes aegypti, por
exemplo, é preciso escrever tudo ou abreviar Ae. aegypti

-virus Zika (quando se refere ao virus), ZIKV para abreviar (tu
escreveu ZIKAV) e Zika (doenga, sempre maitsculo porque Zika é o nome
de um lugar)

-PCR (Reagdo em cadeia da Polimerase), RT-PCR (PCR por
transcriptase reversa), RT-qPCR ou real time RT-PCR (RT-PCR quantitati-
va ou em tempo real) - Para RNA utilizamos a RT-PCR e DNA PCR.

E-mail registrado em caderno de campo. Ndo vemos necessidade de registrar,
aqui, um nome de informante, ja que néo séo citados nomes de terceiros nesta con-
versa e, mais ainda, por principios éticos, se torna mais anénimo ndo mencionar
nem mesmo um pseuddénimo. Os dados, contudo, estio armazenados nos servido-
res de e-mail utilizados nesta conversa. Dia 25 de dezembro de 2019.

Como se observa, a diferenca ndo é como a que ocorre entre dois idiomas dis-
tintos, a exemplo do verndculo utilizado pelos nativos e o estrangeiro utilizado por
um antrop6logo inglés no norte da Africa. Em nosso caso, estamos lidando com
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nossos conterrdneos e conterraneas, mas quando decidimos compreender suas
praticas cientificas, logo descobrimos que as diferencas existem, mas sdo de jar-
goes, de rotinas, de fatos (o fato que pretendemos demonstrar ndo existe na mesma
instancia que aqueles fatos duros que nossas/os informantes produzem).

A PCR, como dissemos mais acima, pode ser compreendida como uma
pratica realizada em rotinas de laboratorio para produzir fatos cientificos. Todavia,
a rotina serve como um conceito que remete a agéncia humana e ndo humana ob-
servavel diariamente, que se conecta com outras rotinas (de limpeza, de seguranga,
de administra¢do) e que mantém um local produtor de fatos em opera¢ao. Desse
modo, ao descrever rotinas, no estamos fazendo nada mais do que equiparar uma
rotina cientifica a um rito ocasional de praticantes de religides ou de outros povos.
Portanto, uma rotina de produgido de fatos ndo é uma mera rotina de laboratorio.
Podemos dizer que ela é uma rotina que mantém nossa cultura? Provavelmente
seria precipitado dizer que sim, mas vamos analisar melhor o assunto.

Descreveremos uma rotina de produgido de fatos a partir da técnica de
PCR. Basicamente, a PCR ¢ realizada nas seguintes etapas: em primeiro lugar, as
armadilhas para captura de mosquitos sio feitas principalmente de papelao; uma
mistura de certas substancias em dgua gera a chamada (e mal cheirosa) “agua de
infusio’, que serve para atrair os mosquitos; depois disso, alguém precisa sair do
laboratdrio e ir até o ambiente externo, normalmente as chamadas zonas de risco
em que focos dos mosquitos foram encontrados; as armadilhas entao sdo trazidas,
geralmente por meio de automével, para o interior dos laboratorios; os mosquitos
sdo separados em grupos (pools) — como disse Krokovsky et al. (2018) -; inicia-se
o processo manual denominado de homogeneizagao, em que pipetas sdo utilizadas
para misturar os mosquitos esmagados junto a determinadas substancias quimicas
produzidas ou adquiridas pelo laboratdrio; depois disso as amostras, em microtu-
bos, sdo colocadas numa maquina, uma centrifugadora (Centrifuge 5810), para
que tenham seu RNA extraido. Depois disso, finalmente, elas sdo colocadas numa
outra maquina, a de PCR propriamente dita. A méquina entdo é programada para
realizar a PCR e, depois, ela envia os resultados dos testes pela Internet — aqui en-
tra o Wi-fi do laboratdrio — para os e-mails das pesquisadoras. As pesquisadoras
prosseguem com a etapa de interpretagdo dos resultados, pois as maquinas geram

graficos e tabelas com ntimeros e valores que um néo iniciado ndo compreenderia.
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Vamos utilizar uma passagem do caderno de campo utilizado durante a pesquisa
para ilustrar esse momento de andlise de dados:

Recife, 15 de outubro de 2018.

10:06h.

Enquanto isso, Amanda e mais duas pessoas falavam sobre a Jor-
nada de Iniciagdo cientifica e sobre a construgdo de artigos.

- E depois que der certo, ele for de 27 para 3 de RNA [sic]. - Diz
Bruna. - E isso, vocé vai fazer.

- Eu fiz ontem. — Responde Amanda.

- E, fez. Mas ela fez de novo.

- Mas essa fungdo eu vou fazer com os dois - Amanda refere-se
aos microtubos contendo amostras jé testadas.

- Acho que sim. Mas néo sei.

- Eu tenho que colocar pra ver se vai funcionar. - Prossegue Bruna,
explicando que colocar as amostras novamente ndo é garantia de que elas
funcionardo.

[...]

10:20h.

Bruna diz “8 é de dengue. Até aqui, 8. Esses dois tém.” Ela fala
de duas amostras de mosquitos homogeneizados e ja centrifugados, apds
testes de PCR também, armazenados em microtubos.

- Isso aqui ta certo? - Pergunta Bruna, enquanto analisa resultados de
testes impressos em planilhas.

- Salva - diz Amanda, meneando a cabega.

- V4 amplificar por um s6. — Bruna orienta Amanda. - V. T4 vendo?
Fica diferente. Esse tem que terminar. Esse aqui belissimo... Esse aqui fica
de boinha... oxe [sic]! T4 vendo? E estranho.

Apesar da “dureza” das ciéncias naturais, parece que estamos diante de uma relagao
muito mais complexa do que simplesmente etapas de uma rotina mecanica que ou da
certo ou resulta em erro. Primeiramente, entra a duvida “Isso aqui ta certo?”, depois,
a confirmagao indireta “salva’, pois o teste estava certo e precisava ser registrado. En-
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tre as duas informantes, observemos uma posi¢éo relacional muito tipica de outras
atividades: a relagdo entre instrutora e aluna. Porém, ambas possuem conhecimento.
A instrutora, aqui, é uma estudante de mestrado; a aluna, neste caso, estava mais a
frente, no doutorado. A relagéo delas pode ser lida como um processo de aprendiza-
gem. Mas, mais pertinente para a presente escrita, é observar a relacdo entre campo e
escrita. Mais acima (no e-mail), uma informante moldou o modo com que a escrita
da dissertacdo deveria ser. Nisto, ela gera um efeito sobre a escrita — um efeito técni-
co, no sentido da linguagem formal do jargéo de cientistas.

Por outro lado, quando observava o campo, era preciso — ou considerdvamos
prudente - trocar e-mails e manter conversas explicando o porqué do interesse em
estuda-las e observar seu cotidiano, constantemente ouvindo coisas do tipo “nédo
coloca isso ai ndo”, “tu anotou isso? etc.”, em tom de brincadeira. Mosse (2006) aler-
ta para a importancia epistemoldgica (e ndo apenas ética) da escrita etnografica.
Para ele, que também realizou uma etnografia “inversa” ou de nés mesmos, prin-
cipalmente no sentido de globalizagdo e desenvolvimento, devemos produzir uma
etnografia que leve em conta as dimensdes ignoradas pelos nossos informantes,
mas também deveriamos ficar atentos a influéncia deles em nossa escrita.

Neste sentido, Mosse (2006) traz uma comparac¢ao com Leach, em relagdo aos
ritos. Ele se refere ao efeito de disciplinamento presente na prética do rito. Em
nosso caso, a instrutora estava realizando, justamente, um processo de disciplina-
mento do corpo de sua aprendiz. Na mesma ocasido, registrada em caderno e men-
cionada acima, Bruna dizia que se deveria “homogeneizar com certa dose de for¢a”,
pois isso ajudaria com os resultados finais. Esta dimensédo da relagio entre Bruna e
Amanda escapa a elas. Isto é: em que medida suas praticas, como improvisos — algo
que esta além do esperado para uma rotina — ao invés de obstruir a objetividade,
na verdade a garante? Como observador participante, se tornou possivel observar
situagdes que ndo sao previstas no projeto de pesquisa inicial que desencadeia as
inter-relagdes institucionais entre as organizagdes, fazendo as engrenagens se mo-
verem. Observemos os dados abaixo, coletados na plataforma mantida pelo CNPq:
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Quadro 1 - registro dos participantes da pesquisa

“Is Culex quinquefasciatus a Zika vector? Situagdo: Concluido; Natureza: Pesquisa. Alunos en-
volvidos: Doutorado: (2). Integrantes: Constancia Flavia Junqueira Ayres Lopes - Integrante/
Claudia Maria Oliveira Fontes, Integrante/Marcelo Henrique Santos Paiva, Integrante/Dus-
chinka Ribeiro Duarte Guedes, Integrante/Maria Alice Varjal de Melo Santos, Integrante/Ro-
sangela Barbosa - Integrante/Larissa Krokovsky, Integrante/Walter Leal. Coordenador/Gabriel
Wallau, Integrante/Monica Crespo. Financiador(es): National Institute of Allergy and Infectious
Diseases of the National Insti (NIAID).”

Fonte: Plataforma Lattes. Acesso em 04/07/2019.

O NIAID ¢ apenas uma das instituigdes que financiam pesquisas sobre, neste caso,
virus Zika. Ele foi fundado em 1887, em New York, EUA. Seu desenvolvimento pos-
terior teve inicio com estudos sobre a new science, bacteriology. Esta nova ciéncia, a
bacteriologia, também esta por tras da construcgdo do Institute Pasteur, na Franca e,
sem duavida, da Fiocruz, no Brasil. Hd muito que somos alertados para a importan-
cia da nossa relacdo com a, digamos, sujeira. Mary Douglas ndo duvidava de que a
ciéncia moderna, neste caso a bacteriologia, instituia um modo de sociedade muito
diferente de outros — digamos em nossos termos - coletivos (LATOUR, 1994).

[...] nossa idéia [sic] de sujeira é dominada pelo conhecimento de
organismos patogénicos. A transmissao bacteriana da doenga foi
uma grande descoberta do século XIX. Ela produziu a mais radical
revolugdo na histéria da Medicina. Isto transformou tanto nossas
vidas que ¢ dificil pensar sobre a sujeira a ndo ser num contexto de

patogenicidade... (DOUGLAS, [1966] 1976, p. 50).

Resultado: com a mudanga de circunstancias - epidemia — os agentes “acionaram”
estratégias de resposta baseadas no “conhecimento de organismo patogénicos”
Em alguns meses, descobriu-se uma conexdo entre um organismo descoberto em
Uganda, no ano de 1947, cujo nome era “coberto de folhas”, ou Zika (DINIZ, 2016),
que também é nome de um lugar, como nos informou uma informante (ver e-mail
acima). Uma pesquisadora, Constancia Ayres e sua equipe (ver quadro acima),
escreveram um projeto de pesquisa e solicitaram financiamento internacional. O
NIAID, fundado em 1887, aceita financiar a pesquisa de Constancia, uma brasi-
leira que, por sua vez, trabalha numa institui¢do criada na cidade de Recife, em
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1950, o Instituto Aggeu Magalhdes. De repente, Bruna e Amanda estio, sob a su-
pervisdo de Ayres, homogeneizando amostras de mosquitos de diferentes espécies
e géneros, participando de uma alianca internacional de construtores de fatos cujo
maior contributo é, novamente nos termos de Douglas, construir “‘conhecimento de
organismos patogénicos” Todavia, Bruna e Amanda estdo realizando os testes e ex-
perimentos numa rotina em que corpos humanos sao disciplinados pela inter-rela-
¢do entre instrutora e aprendiz, seguindo o projeto inicial em seus desdobramentos
particulares, como numa “barganha” (p. exp.: Krokovsky et al. [2018] ¢ um artigo
relacionado a pesquisa de Ayres, mas tem seus proprios resultados).

Assim, as praticas dentro de uma rotina de laboratério podem ser percebidas
como sofrendo efeitos das circunstancias (epidemia); e como fonte de agéncia, ja que
sua resposta a epidemia pode vincular pessoas de diferentes regides e paises numa
alianca para combater os efeitos patogénicos identificados.

Por outro lado, a rotina de laboratorio também aponta para outras duas questoes:
i) a pessoa que assumira determinada fungao precisa comprovar suas capacidades de
estar ali por meio de documentos; ii) as rotinas de laboratério aparecem como um
tipo de rotina especifica que, em linguagem direta e pragmatica — pode ser interpre-
tada como um processo produtor de verdades.

Se uma PCR produz uma verdade, sendo ela dependente de uma rotina de labo-
ratdrio executavel por gente capacitada e com os recursos disponiveis do laboratério
- além de depender da competéncia pessoal de cada pessoa envolvida no processo
-, entdo como fazer outras pessoas tomarem conhecimento do que aconteceu no la-
boratério e passarem a acreditar no que lhes foi contado? E aqui que nos deparamos
com um assunto que diriamos ser de utilidade ptblica: o bom funcionamento da ci-
éncia, assim como a sua credibilidade nao dependem de questdes como objetividade
ou verdade, mas das circunstincias externas aos laboratérios e seu “acesso” ao que
se passa no interior do laboratdrio. Em outras palavras: a ciéncia nao é um empre-
endimento para- extra- além- do social. Entender isso levara a pistas para responder
nossa “retdrica” pergunta de partida (um fato cientifico pode ser tomando como um
fato social?).

3 | Comunicadores

Agora analisaremos uma controvérsia entre produtores de fatos. No ano de 2017, os
fatos produzidos no interior do laboratdrio, sobre Zika, passaram a se deslocar para
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fora dele. Dois modos e duas audiéncias ou publicos alvo entraram na equagéo.
No caso dos modos, temos que observar como a técnica - e aqui entram também
nao humanos, neste caso, objetos — aparece como deslocadora da agao, conectan-
do as praticas de cientistas de bancada com as praticas de outras institui¢cdes, em
diferentes lugares. Chamamos os objetos e/ou pessoas responsaveis pelo desloca-
mento de fatos, acontecimentos ou noticias, de comunicadores (BRITO, 2019a).
Ja no caso do publico-alvo, as audiéncias sdo de cientistas e ndo-cientistas. Para
0s primeiros, os objetos que atuam como comunicadores, ou as situagdes, sdo
aqueles comuns ao publico académico em geral: artigos, revistas, peridédicos,
publicados em meios eletrénicos e/ou impressos, semindrios e workshops, que
aparecem como os meios pelos quais um acontecimento foi tomado como fato e
agora passa a ser dado como resultado de pesquisa. Estes termos aparecem como
comunicaveis e intercambidveis entre cientistas, podendo passar por testes de
resisténcias. Por ora, apenas destaquemos que um artigo que comunica um fato
pode tornar-se um actante (agente humano ou ndo humano) alistando aliados
contra outros laboratorios; algo que ndo costuma acontecer quando estamos fa-
lando de ndo-cientistas recebendo noticias dos fatos descobertos por cientistas
em seus laboratorios.

As fontes documentais desta pesquisa permitiram pensar nos fatos sendo
deslocados como evidéncias do deslocamento de descobertas entre laboratérios
e periddicos. Cada artigo (afirmagao, réplica e tréplica) vinculava pesquisadores/
as de diversas institui¢cdes de pesquisa, como universidades brasileiras, estaduni-
denses e francesas. A inscri¢do literaria (LATOUR e WOOGAR, 1997) contida
em cada artigo permitia que se colocasse em questdo a validade dos dados e a
confiabilidade dos procedimentos empregados (ROUNDY et al., 2017). Quan-
do isso acontece, tornam-se claros aspectos desconhecidos para nao-cientistas e,
ainda, académicos e pesquisadores/as de outras dreas. Resultado: a técnica dis-
ponivel em cada laboratério joga um papel fundamental para dar confiabilidade
aos dados. Sem laboratorios, neste caso, sem provas — nada feito; com um labora-
torio, a verdade pode entrar novamente em produgio. Mas, curiosamente, duas
verdades foram produzidas diante da controvérsia: pesquisas realizadas no esta-
do do Rio de Janeiro, Brasil, concluiram que as murigocas de 14 ndo transmitiam

o virus Zika; em Pernambuco, no entanto, as murigocas podiam transmiti-lo.
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4 | Caixas pretas: como encerrar a controvérsia sobre Culex
e ZIKV?

Em Latour (2000), encontramos um termo designado para descrever as circunstan-
cias que encerram algum estado de coisas provisoriamente, sejam essas coisas “ob-
jetos” ou “fatos” O termo designado para estas circunstancias é “caixa-preta” (Black-
-box). No caso de nossa investiga¢do, dizemos que as circunstancias que envolveram
agentes humanos e ndo humanos na produgido de fatos como artigos (inscrigdes
literarias) deslocaram-se de duas maneiras: uma delas ja dita (artigos), outra, dita
anteriormente (noticias) — dai utilizar o termo comunicador, entendendo que tanto
uma matéria de jornal, uma entrevista ou um artigo passam por uma etapa de co-
municagdo apds serem representados em qualquer formato. A questéo é se a terceira
etapa, isto é: se apos a comunicagio, obteve-se uma caixa-preta (veremos que nio).

Em Pernambuco, mais especificamente em Recife, a unidade da Fiocruz local,
o IAM, chegou a comprovagao (in vitro e ndo in natura) da transmissdo do ZIKV
pelos mosquitos comuns - género Culex - (GUEDES et. al., 2017). Neste sentido,
nossa analise se conclui neste caso defendendo que cientistas locais lidam com
mosquitos pertencentes a um ambiente especifico — nossa cidade (componente es-
pacial). Além disso, é preciso incluir dois elementos (no minimo): a presenca das
maquinas de PCR, principalmente, e a presenga de seres humanos (cientistas) cuja
percepgio estd relacionada com um indice matematico (CT valor) para afirmar
se houve contamina¢do ou nido em determinada amostra. Este tltimo elemento
precisa ser trazido para o primeiro plano, talvez mais que a questdo espacial, ja que
criticas da area de entomologia poderiam sugerir que este argumento derivar-se-ia
de reducionismo de nossa parte.

E comum, digamos, naturalizar a matematica, tratando-a como autoevidente.
Existe, inclusive, ampla literatura para tratar das especificidades da questdo das
evidéncias na antropologia (ver especialmente CSORDAS, 2004); assim como na
sociologia da critica e das provas (especialmente CHATEAURAYNAUD, 2004),
tem sido investigado ja ha algumas décadas como as provas podem ser tratadas
sociologicamente. Entretanto, é preciso se ter em mente que a estatistica é também
uma maneira de interpretar a realidade. A ideia de utilizar a matematica e, princi-
palmente, a estatistica como fato moderno é que parece fascinante. Aqui, contudo,
é preciso indicar que néo se trata de relativizar a matematica, mas sim enfatizar
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um aspecto concernente a relagdo entre percep¢io e interpretacdo humana. Nossa
evidéncia para este argumento se sustentara em fontes documentais.

No artigo de Roundy et al., (2017) se criticam os valores (CT Valor) definidos
no artigo recifense para determinar a contaminagio das amostras pelo virus em
questdo, o ZIKV. Observemos:

[...] Mesmo em mosquitos naturalmente infectados sem dissemina-
¢do viral, sua glandula salivar tipicamente tem maiores indices de que
o reportado por Guedes et al. [...] Portanto, o grupo (pool) de mos-
quitos selvagens capturados no Recife possivelmente contém tragos
de residuos, sangue virémico no intestino, indetectavel pelo ensaio
colorimétrico; patas ou outras partes desalojadas, apéndice, de outros
mosquitos infectados de diferentes espécies, ou foram um falso-posi-

tivo (ROUNDY et. al. 2017, p. 1. Grifos e tradu¢do nossos).

Os indices sdo postos em questdo pelos “cariocas” (ROUNDY et al., 2017). A carta
resposta dos recifenses (GUEDES et al., 2017) contra-ataca:

[...] 0 estudo no México [utilizado pelos cariocas para criticar os reci-
fenses] nao informa qualquer CT valor para as amostras de mosqui-
tos trazidos do campo, os autores desse estudo somente discutem as
baixas taxas observadas para os casos de amostras de campo de Ae.
Aegypti, e Ferreira de Brito et al., (2016) informa Ct valor para Ae.
Aegypti (36,68, 37,78 e 38,04), que sdo muito similares aos observa-
dos nos estudos para Cx quinquefasciatus [valores utilizados pelos
recifenses], apesar destes autores nao terem sequenciado [algo feito
por recifenses ineditamente] o ZIKV (GUEDES et al., 2017, p. 1).

A controvérsia ora analisada abre uma lacuna na suposta autoevidéncia matemati-
ca, pois a efetividade, materialmente dada, demonstra uma “indexicabilidade” ou
referéncia contextual entre a matematica (valores e indices) e as amostras. Mais
ainda, a propria evidéncia ocular é posta em questdo, pois se ela comumente é
sancionada em nossa tradi¢do cientifico-racional, a0 menos desde Aristoteles, (ver
INGOLD, 2012), e também entre outros povos, como os Zafimaniry, de Madagas-
car (BLOCH, 2008), agora percebemos que recifenses e cariocas discordam quanto
ao uso da matematica para determinar se existe ou ndo contamina¢io pelo virus.
Para os segundos (ROUNDY et al., 2017), os valores estdo abaixo do desejado; para
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os primeiros, os valores sdo semelhantes aos utilizados por exemplos citados pelos
primeiros (GUEDES et al., 2017), o que validaria seus resultados. Como encerrar o
debate e produzir um “efeito” caixa-preta?

Antes de responder a questdo acima, outra questdo precisa ser aprofundada.
Trata-se da estatistica. Falamos anteriormente de contaminacio in vitro e conta-
minagdo in natura. O que significa literalmente contaminagdo em laboratdrio e
contaminag¢do natural. Os cariocas descrevem as seguintes condi¢des para poder
determinar a contaminagao:

[...] i) demonstragdo de alimentagdo ou outro efetivo contato com
o hospedeiro do patdgeno; ii) associagdo entre tempo e espago do
vetor e do hospedeiro do patdgeno; iii) repetidas demonstragoes
de infec¢do natural do vetor; iv) transmissdo experimental do pa-
togeno pelo vetor. O primeiro pressuposto significa, basicamente,
comprovar que, neste caso, 0 mosquito tem contato com o virus por
meio da alimentagdo. O segundo significa que é necessario que se
transcorra um determinado periodo entre o contato com o virus e
sua possivel transmissdo. Os dois ultimos referem-se a comprovar
a infec¢do em condigdes naturais e a capacidade de transmissao do

virus pelo mosquito (BRITO, 2019a, p. 47. Grifos meus).

Tempo e espago nido passam despercebidos pelos cariocas. Mas, mais pertinente
neste caso ¢ sobre a infec¢do natural do vetor. Isto é: seria preciso comprovar que
o virus tinha infectado mosquitos além do Ae. aegypti fora do laboratério, nao
apenas dentro, artificialmente (in vitro). Eis aqui o ponto central a respeito do uso
da estatistica. Nem os recifenses poderiam generalizar seus resultados para fora
dos laboratdrios — e aqui consiste a critica dos cariocas, apesar de recifenses nao
terem afirmado isso -; nem os cariocas poderiam fazé-lo, ja que seus testes, no Rio
de Janeiro, posteriormente, ndo encontraram a contamina¢do nem in vitro nem
in natura. E aqui reside a resposta para nossa pergunta sobre encerrar o debate e
fechar a caixa-preta: i) os cientistas precisam entrar em consenso sobre o CT valor
(ou existiria outra forma de contaminagdo possivel para o Zika virus ainda néo
descoberta em Recife e, por ventura, isso poderia explicar por que a microcefalia e
outras sindromes congénitas de Zika afetaram mais o Nordeste do que o restante
do pais); ii) pesquisas estatisticas com respeito as generalizagdes ainda ndo foram
desenvolvidas, portanto, esta seria outra etapa a ser realizada tanto entre cariocas
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quanto entre recifenses.

Outro problema nesta questdo é retomado quando pensamos sobre a gene-
ralizagdo para milhares de espécies de mosquitos sujeitos a variagdes ambientais
diversas. Poderiamos ter conclusdes mais confiaveis em uma escala espacial nas
propor¢des do Brasil? Acreditamos que nao.

Falta ainda uma questao: falamos sobre o espago e as relagdes entre humanos e
nao humanos de diferentes ambientes por tras da producdo dos fatos, mas a ques-
tdo temporal ndo foi devidamente colocada. Portanto, traremos outra fonte docu-
mental para enriquecer o debate sobre a controvérsia ora analisada.

Diferentes mosquitos podem transmitir o virus Zika em diversas
partes do mundo... Mas, nas Américas, o Aedes aegypti ainda ¢ o
principal vetor... Corroborando com os dados apresentados por Ra-
fael, Fiona mostrou um levantamento de trabalhos sobre os vetores
do Zika entre 1952 e 2014 que encontram 20 espécies de Aedes e 6
espécies ndo Aedes... na Micronésia em 2007, essa espécie do mos-
quito [aegypti] respondeu por menos de 0.1% da populagio conta-
minada, ao passo que o Aedes hensilli e o Culex quinquefasciatus

representaram, respectivamente, 41,2% e 28,1%...

O tempo tomado como fonte de informagdes ja ocorridas ndo ajuda a encerrar
a controvérsia. Se ha consenso sobre Ae. aegypti ser considerado principal vetor,
as informagoes sobre Cx. “desanimariam” os cariocas. Entretanto, outra pergunta
surge: se falamos da Micronésia em 2007, Rio de Janeiro e Recife em 2017, estaria-
mos autorizados a vincular os dois periodos e lugares (tempos e espagos)? Acredi-
tamos que trata-se muito mais de uma questdo sobre escala e tendéncia do que de
evidéncias (a0 menos no sentido temporal). Noutras palavras, nao se trata de uma
controvérsia sobre verdade e falsidade (como acusam os cariocas em sua critica
aos recifenses), mas da necessidade de coleta de mais evidéncias e, arriscamos,
da indagagdo sobre se as diferencas ambientais (espago) de fato nao limitariam as
generalizagOes estatisticas possiveis.

5 | Conclusdo: quando uma descoberta ndo se torna uma
caixa-preta
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Se uma rotina de laboratério pode produzir um fato e operar, consequentemen-
te, como verdade, a contestagdo dos procedimentos empregados nas rotinas abre
espaco para duvida. O que significa, pragmaticamente falando, que os efeitos dai
decorrentes perdem a conexidade esperada e, consequentemente, podem perder
“for¢a”. Quando isso acontece, existe a chance de que as associagdes em torno do
fato “esfriem” e, conforme o tempo passa, podem ser abandonadas. Esta é uma
possibilidade, ndo uma certeza. Ao que nos interessa, cabe responder apenas uma
questdo: pode um fato cientifico se tornar um fato social?

Vimos que a ciéncia ndo opera “sozinha”. Neste sentido, ao pensarmos em tem-
po e espago dados efetivamente na relacao entre humanos e ndo humanos, obser-
vamos que diferentes locais produzem fatos, mas nao ha garantias de que eles se
tornem caixas-pretas (fatos acabados). E preciso, todavia, compreender melhor as
implicagdes de lidar com fatos sociais ou com associagdes em torno de fatos cien-
tificos, pois s assim entenderemos exatamente o que significa caminhar de um
significado de fato para sua variante.

Na verdade, “social” pode ser encarado de um modo ou de outro. No primeiro
caso, social estd impresso sobre uma delimitagdo tempo-espacial cujos efeitos de-
signam dimensdes relacionadas as praticas cientificas, mas para as quais os fatos
sociais se apartariam. O resultado esperado nessa relagdo epistémica geraria dados
e evidéncias a serem incorporados a outros fluxos de a¢do (como na realizagdo
de medidas que mitigariam os impactos deixados pelo virus Zika). Portanto, tal-
vez mais pragmaticamente que a teoria ator-rede, é preciso dizer que a sociologia
cléssica ndo estd morta, ja que, em ultima instancia, e encarando a realidade como
efetividade, o social “classico” produz efeitos praticos sobre a a¢do.

Ja quando tomamos o social no sentido de associagdo, ndo separando a ciéncia
dos laboratdrios de outras priticas, foi possivel observar os movimentos associa-
tivos que geravam a producédo de fatos e os deslocavam (comunicavam) para fora
dos laboratorios. Algo que permitiu enxergar elementos que nao poderiam ser ob-
servados por abordagens em que o social ganha autonomia e passa a ser analisa-
do isoladamente (antropologia social, estruturalismo francés, funcionalismo etc.).
Dai os inegaveis contributos da teoria ator-rede.

Desta feita, quando pensamos finalmente nos fatos sociais e nos fatos cientifi-
cos, vemos o seguinte: i) seja o social separado ou associado as praticas cientificas,
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nos deparamos com uma controvérsia cientifica que nao fechou a caixa-preta, dei-
xando o fato cientifico “em suspensdo’, apontando para dois argumentos (cariocas
vs. recifenses) opostos; ii) se a rotina de laboratérios enquanto produtora de verda-
des nao consegue sustentar um fato, como observamos, entdo a escala de um fato
nio muda de dimensao. Isso, por outro lado, revela uma implicagdo de primeira
ordem: se o tempo e o espago se ddo efetivamente e, por isso, delimitam nossa
percepgio sobre as causas-efeitos possiveis (como nas controvérsias entre cientis-
tas), entdo o mesmo acontece com a distingdo entre fatos cientificos e fatos sociais
- trata-se, inapelavelmente, de uma questdo de escala. Na pratica, a presenca do
ZIKV produziu efeitos: cientistas de bancada se adaptaram as novas circunstancias
e entdo, incorporaram experimentos sobre o ZIKV em suas rotinas. No entanto,
em diferentes laboratérios (Rio de Janeiro e Recife), diferentes resultados foram
alcangados. O que era um fato autoevidente em Recife nao o era no Rio de Janeiro.
O fato eralocal. Mais ainda, era um “fato de laboratdrio”, “um microfato”. Podemos
dizer que, apesar de comunicado, seria preciso desenvolver alternativas para des-
cobrir - e aqui ndo temos evidéncia para tanto — se efeitos foram provocados em
consequéncia de tais fatos. O que significa, neste caso, que a abordagem associativa
tem em sua maior forga, sua maior fraqueza, ja que nao tendo associagdes visiveis
e estabilizadas, nos coloca a seguinte questdo: como “seguir os vinculos” ou “se-
guir os atores”? Ja o fato social, contudo, s6 poderia ser descrito como social caso
conseguisse sair do laboratério e assumisse dimensdes que englobassem aspectos
compartilhados pelas epistemes. Ou seja: seria preciso que outras dimensdes da
realidade fossem incluidas sobre o fato, digamos, produzido in vitro. Algo que néo
ocorreu. E preciso lembrar aos cientistas sociais que um fato social se apresenta
como uma consciéncia ou representagdo coletiva externa aos individuos e que se
impde coercitivamente sobre o individuo. Dai ndo ser possivel compreender em
nosso caso que os fatos observados por nossa pesquisa — controvérsia sobre resul-
tados de rotinas de PCR - assumiram essa dimensao social no sentido funciona-
lista do termo.

Portanto, tanto a abordagem cléssica (funcionalista) quanto a hodierna (ator-
-rede) encontram limites quando o assunto é o caso do virus Zika e sua relacdo
com o Culex quinquefasciatus. O que significa responder nossa provocagiao com

uma negativa: no nosso caso, um fato cientifico nao poéde ser observado como
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um fato social. No entanto, ao tentar analisar em que medida o exercicio de enca-
rar rotinas de uma institui¢do cientifica como ponto de partida para compreender
a totalidade de nossas relagdes coletivas parece ter sido alcangado, ja que conse-
guimos evidéncias nas fontes documentais coletadas pela internet de sites como
Plataforma Lattes, da Fiocruz e do NIAID, bem como dos artigos cientificos ana-
lisados (KROKOVSKY et. a., 2017; ROUNDY et. al., 2017), que participamos de
um coletivo em que cientistas sdo financiados nacional e internacionalmente por
organizagdes cientificas que existem ao menos desde o século XIX e tém, na bac-
teriologia, por exemplo, uma alianga produtora de conhecimento sobre organismo
patologicos que, como ja disse Douglas (1976), transformaram o modo como nos-
so coletivo lida com a doenga, higiene e sujeira.

Mais ainda, podemos dizer que se os fatos nao nos levaram para novos cami-
nhos investigativos, as rotinas e comunicadores enquanto conceitos nos permiti-
ram pensar na efetividade (wirklichkeit) de associagdes pré-existentes & mudanca
de circunstancias em decorréncia da epidemia do virus Zika. O que significa que

\

nao estamos mais presos a “mudanga” e

\

“inovagdo”. Dizemos isso em face do de-
bate caro ao funcionalismo e ao estruturalismo, sobre a mudanga, mas, a0 mesmo
tempo, também a teoria ator-rede, que tem dado énfase ao estudo sobre a mudan-
¢a, mas ndo a permanéncia. E é por essas deficiéncias encontradas que estamos in-
vestindo em abordagens alternativas que possam preencher as lacunas encontradas
nas teorias mencionadas.

Um fato social, no seu sentido ontoldgico, compreende uma érea da realida-
de muito especifica, apartada de outras dreas, como a economia ou o direito. Na
elabora¢ao do fato social, ele foi tomado como uma realidade que torna-se uma
consciéncia coletiva, compartilhada pelos individuos. Sua segunda caracteristica
seria a de ser uma realidade coercitiva que se impde do todo (sociedade) as suas
partes (individuos). Esta verséo classica do que seria uma dimenséo exclusivamen-
te social da realidade foi abandonada pela teoria ator-rede. Aqui, a dimensédo da
realidade observada seguia associagdes heterogéneas (bioldgicas, economicas, po-
liticas etc.) que geraram mudangas sociais no modo como lidamos com a doenga.
Por isso, a dimensao coercitiva e a propria consciéncia coletiva como condi¢des de
criar uma dimensao da realidade exclusivamente social nao foi identificada. O fato

cientifico tomado em isolado ndo se mostrou como uma substincia social coletiva
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e coercitiva se impondo sobre o comportamento das partes (individuos). Ele tor-
nou-se apenas um fato local, de um laboratorio. Ja a nossa relagdo com mosquitos,
contudo, parece completamente envolvida pela repulsa a mosquitos e o medo de
puni¢des (multas, julgamentos) caso ndo combatamos os focos dos mosquitos (ae-
des aegypti). Em outras palavras, parece estamos diante de certo fato social total

quando o Estado entra em agéo.
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CAPITULO 7

Itinerdrio terapéutico da sindrome congénita
do zika virus em uma regional de saude do
estado de Pernambuco

Camilla de Sena Guerra Bulhdes (UFPB)

Maria Djair Dias (UFPB)

1| Etnografando o caminho do cuidado das mdes as crianc¢as
com sindrome congénita do Zika virus

Com o aumento inesperado dos recém-nascidos vivos com microcefalia no ano
de 2015, inicialmente em Pernambuco, e posteriormente em outros Estados da
Regido Nordeste, caracterizando-se como um problema de satide publica mundial,
e com meu ingresso no Doutorado no mesmo ano, apresentei a proposta de pes-
quisar o itinerario terapéutico dessas maes em busca pelo cuidado do seu filho com
a Sindrome Congénita pelo Zika Virus.

Inserida na XII Geréncia Regional de Satde de Pernambuco, situada no mu-
nicipio de Goiana, que é referéncia para 10 municipios da Zona da Mata Norte
Pernambucana, trabalhava nesse cendrio como apoiadora das arboviroses. Nesse
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local, acompanhei de perto toda a trajetéria desde o inicio dos primeiros casos
notificados, sendo o primeiro caso notificado no dia 26 de outubro de 2015. E, a
partir dessa data, iniciou-se o aumento inesperado de notificagdes de microcefalia.
Vale salientar que, nesse periodo, estivamos vivendo uma epidemia de arboviroses
com numeros alarmantes em quase todos os municipios que fazem parte da refe-
rida Regional.

Nesse periodo, iniciamos todo o acompanhamento dos casos de microcefalia
que estavam sendo notificados por meio de planilha eletronica. Apds sair a primei-
ra Nota Técnica n° 43/15 da Vigilancia em Satide da SES/PE, no dia 27 de outubro
de 2015, foi instituida a notificagdo imediata e compulsdria de todos os casos sus-
peitos, comunicando-os a Secretaria Executiva de Vigilancia em Satde do Estado
(SEVS-PE), por meio do CIEVS-PE. Utilizou o link do FormSus e a insercédo direta
na plataforma do CIEVS-PE. Ap¢s trés dias a SEVS-PE, publicou outra Nota Téc-
nica °44/15, sobre a atualizagdo do aumento de microcefalia em nascidos vivos no
Estado. Contextualizou a situagdo inicial e epidemiolégica dos casos e recomen-
dagdes para os servicos de saide. Com a publicagdo dessas notas técnicas, toda a
equipe da regional se mobilizou e foi articulada uma forca tarefa em cada area téc-
nica, visando uma melhor investigacdo e suporte para os municipios que estavam
com casos notificados.

No dia 10 de novembro de 2015, foi publicada a primeira versdo do Proto-
colo Clinico e Epidemioldgico Estadual, com o objetivo de estabelecer critérios
para detecgdo de microcefalia em recém-nascidos do estado de Pernambuco e
definir o fluxo de atendimento, diagndstico, vigilancia e acompanhamento dos
recém-nascidos com microcefalia. Com a publica¢io desse protocolo, foram rea-
lizadas reunides internas para definirmos as a¢des que a regional iria desenvolver
para dar apoio aos municipios. Iniciamos fazendo reunides com todas as coor-
denagdes da vigilancia em satde e atencéo béasica dos 10 municipios da regional,
quando apresentamos o protocolo clinico detalhado e tiramos todas as duvidas
inerentes a situagao.

Essas reunides técnicas eram realizadas em conjunto com outros profissionais
da regional, coordenadores e técnicos da aten¢ao a saude e da vigilancia em satde,
em que detalhdvamos todo o conteudo dos protocolos, os fluxos de acessos e a ar-
ticula¢do de novos servigos na rede estadual, sendo mediadores e ofertando segu-
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ranga e parceria diante dessa situacio inusitada que gerou davidas e preocupagdes
perante os gestores e técnicos municipais. Era um momento em que transmitimos
apoio e seguranca, enquanto promovemos um espago de acolhimento e escuta para
esses profissionais.

A partir de entdo, as agdes foram intensificadas e iniciamos monitoramento in
loco nos municipios, organizando toda a rede de atengao a satide para dar suporte
aos casos que estavam sendo suspeitos, para serem notificados oportunamente e
seguir o fluxo conforme orienta¢do do protocolo. Em paralelo a demanda referente
a situagdo inusitada dos casos suspeitos e notificados de microcefalia, estdvamos
atuando no territério em conjunto com os agentes de endemias dos municipios,
realizando uma forga tarefa de atuagdo no controle vetorial, fazendo supervisoes e
visitas nos domicilios e nas ruas que estavam com casos notificados e confirmados
de arboviroses, realizando assim agdes de educagdo em sadde, alertando toda a
comunidade sobre o risco do armazenamento inadequado de dgua, e relatando
também o panorama atual dos casos de arboviroses e microcefalia no municipio
e no estado.

Além de agbes voltadas para a drea da saide, também mobilizamos agdes in-
tersetoriais, com reunides no comité de mobilizagdo contra o Aedes Aegypti, pa-
lestras em escolas, atuagdo da secretaria de obras e infraestrutura dos municipios
para realizar uma adequada limpeza urbana, principalmente em pontos criticos
para possiveis criadouros do mosquito, comércios, entidades religiosas, empresas
e mobiliza¢des em toda a sociedade civil.

Com relagdo aos casos notificados, a rede de aten¢ao a saude do Estado, ins-
tituiu os hospitais que seriam referéncias para o acompanhamento dos casos e a
confirmagio do diagnodstico através de exames de diagndsticos e encaminhar essas
criangas o mais rapido possivel para a reabilitagio. Mediante o nimero muito alto
de casos notificados, a Secretaria Estadual de Satde realizou mutirdes macrorre-
gionais para a confirmagio e o descarte dos casos em investigacao. Entdo, recebi-
amos na regional as datas dos mutirdes, articuldvamos com o municipio para ga-
rantir o transporte nesse dia, apds a consulta e a contra-referéncia do nivel central,
alimentdvamos nossa planilha, com a confirmagédo ou descarte dos casos.

Essas a¢des foram intensas por varios meses, e diante do aumento da demanda
das a¢des nas regionais de saude e por s6 haver dois apoiadores de vigilancia em
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saude na regional, o Estado fez uma selecéo especifica para um apoiador para mi-
crocefalia, sendo este chamado no 16 de maio de 2016. Neste momento, recebemos
uma nova apoiadora na regional. A chegada da nova integrante representou para
mim e para toda equipe maior apoio na realizacdo das atividades de supervisdo e
acompanhamento em momento oportuno, visto que nesse periodo ja estdvamos
com 12 casos confirmados nos municipios e precisivamos acompanhar toda a tra-
jetoria de assisténcia dessas maes nos hospitais de referéncia e também se o muni-
cipio estava dando o apoio que elas necessitavam.

No inicio, fizemos muito contato via celular, para saber como estava sendo o
acompanhamento, pois nessa fase as idas das maes com as criancas ao Recife eram
intensas, chegando, em alguns casos, a irem os cinco dias da semana. Quando con-
seguiamos agendar um dia com a mae, famos até seu domicilio e conversamos um
pouco sobre todo o processo e as consultas. Algumas vezes as maes choravam, fala-
vam das dificuldades, algumas maes ainda estavam em estado de choque com toda
a situagdo, ja outras permaneciam caladas e sem querer falar muito sobre o assunto.

Foram momentos bem dificeis no inicio do acompanhamento dessas maes e
das criangas, por ser uma doenga nova. Ndo tinhamos muitas informagoes para
repassar e em muitos municipios, por sua vez, houve auséncia de estrutura de re-
abilitagdo para ofertar para as criangas. Tornava cansativo o deslocamento quase
que todos os dias para Recife de madrugada, sem contar com a dificuldade que elas
enfrentavam para conseguir o transporte e o beneficio também.

As idas a campo eram quase que didrias. Durante muitas semanas, visitamos
os varios municipios que tinham criangas notificadas e confirmadas com a SCZV.
Tamos in loco nas residéncias das familias, transitando nos bairros, confabulando
com moradores, observando, a0 mesmo tempo, a configuracio sdcio-espacial e a
dindmica dos bairros. Dentre os muitos aspectos que prendiam minha atengéo,
pode-se destacar a profusdo de gente, musicas, bares, condi¢des de moradia e um
nivel socioeconomico precdrios. Era impossivel ndo notar a presenga cotidiana da
violéncia e marginalizagdo naquelas comunidades.

Lembro-me de uma visita domiciliar que me marcou muito, realizada em um
distrito do municipio de Itambé. Ao chegar a casa da mae, ela estava muito de-
primida, passando por dificuldades financeiras e nesse periodo ainda néo tinha
conseguido o Beneficio da sua filha. A condi¢do de moradia era em uma darea rural
bem carente e de dificil acesso, e a condi¢io clinica da crianca também chamava
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atencao, pois os sinais e sintomas da sindrome eram bem marcantes e ela apresen-
tava quadro de convulsdes. Os pais, novos e sem experiéncia, ficavam muitas vezes
sem saber como lidar com essa nova situagéo, a mae chegou a chorar e a relatar
dificuldades para cuidar da sua filha.

Durante o inicio do acompanhamento, foram vérias histérias que me marca-
ram, pois foi o periodo da descoberta, configurando um momento muito dificil
para a mée e a familia. Muitas visitas que realizei, me motivavam ainda mais a
adentrar nesse universo e conhecer mais sobre as histérias dessas maes na busca
pelos cuidados do seus filhos.

Nas visitas subsequentes aos municipios, interagiamos com um leque varia-
do de pessoas, cuja posigdo ou relagio com os respectivos espagos eram diversos:
usudrios, profissionais da satde, gestores, trabalhadores sociais, agentes comunita-
rios de satde, recepcionistas, liderancas religiosas e outros. A contribui¢ao de cada
grupo foi de extrema importincia. Os usudrios se comprometeram em sensibilizar
a comunidade nas a¢des de prevengido. Os profissionais da satde debateram possi-
veis agdes para educagdo continuada e educagdo em saide durante os atendimen-
tos e em espagos estratégicos da comunidade em parceria com liderancas sociais
e todos os integrantes da equipe de satde. Em todo esse processo, pude contribuir
com a capacita¢do dos profissionais da satde, principalmente os integrantes da
equipe de saude da familia, que eram orientados e estimulados a garantir uma as-
sisténcia resolutiva e com qualidade para as familias afetadas pela sindrome.

Nas entrevistas com as familias, principalmente com as maes, tentdvamos resis-
tir a tentagdo de desenvolver entrevistas mais formais, deixando-se impregnar pelos
elementos sensoriais que a observagio participante lhes oferecia (as vozes, imagens,
cheiros e texturas do campo etc.), eram uma mistura de sentimentos que afloravam
nesses encontros, devido a sensibilidade e ao desconhecimento que essa nova doenga
trazia. Ao mesmo tempo, era preciso conectar as expressoes e sentidos do cotidiano
ao contexto social e politico. Era possivel evidenciar nas visitas as inequidades sociais
e sanitdrias, alguns descasos de acesso aos servigos ptiblicos de saude e a falta de re-
cursos disponiveis no municipio para ofertar uma assisténcia de qualidade.

Mergulhada nesse universo, junto com toda a equipe da Regional de Satide, nos
reunimos e decidimos fazer o primeiro encontro com todas as maes e seus filhos,
realizando um evento no dia das criangas. Esse encontro aconteceu no dia 11 de
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outubro de 2016, um ano apds o inicio do surgimento dos casos. Para sua realiza-
¢do, contamos com o apoio de todos os municipios, como também da sociedade
e de empresas que nos ajudaram com doagdes e presentes para que pudéssemos
realizar esse evento. Foi um momento muito gratificante ver o encontro de todas
as mées e seus filhos juntos e proporcionar um momento de alegria e diversdo em
meio a tanto sofrimento na busca por um cuidado para seus filhos.

Apés esse evento, avaliamos a necessidade de nos esforcar em fazer mais mo-
mentos como aquele, que proporcionou um cuidado diferenciado para aquelas fa-
milias. E, através dos comentarios positivos das maes quando famos fazer a visita
domiciliar, percebemos que realmente teriamos que nos articular e dessa vez pro-
porcionar um encontro que fosse voltado para o cuidado para essas mées, pois em
todas as visitas era notério o desgaste fisico e psicoldgico que essas maes estavam
vivenciando. Algumas relatavam que néo estavam recebendo um suporte psicolo-
gico para lidar com essa realidade.

A partir de varios relatos e também da percepcdo ao ver o sofrimento dessas
mades, nos reunimos e decidimos realizar outro momento com todas as maes e as
criangas, mas que o foco seria para o cuidado voltado para as maes. Nesse periodo,
eu ja estava trabalhando no municipio de Timbauba e, conhecendo a rede de sad-
de, articulei junto com a secretaria de satde, a coordenadora do Nucleo de Apoio
a Saude da Familia (NASF) e a coordenadora de saude mental, para que juntas
pudéssemos realizar um evento no municipio para todas as maes da Regional.

Com o apoio da Regional de Satde e do municipio de Timbauba, realizamos
o evento no dia 30 de maio de 2017, foi um encontro muito forte e bonito, em que
fizemos um momento de cuidado para essas maes. Nesse evento, contamos com
parceiros da comunidade do municipio para cuidar da beleza dessas maes, reali-
zamos tratamento de beleza (cabelo, maquiagem e unha) e apds esse momento de
cuidado externo, fomos para um cuidado interno de entrega muito forte, realiza-
mos uma roda de terapia que contou com a participagdo de um psicologa e uma
terapéutica holistica.

Nessa roda de terapia tivemos todo o cuidado de deixar o ambiente o mais
acolhedor possivel. Colocamos no chao vérios panos vermelhos em formato de cir-
culo, confeccionamos umas pequenas almofadas para todas as maes e colocamos
no chéo para elas sentarem mais confortavelmente. O ambiente estava perfumado
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com incensos e com flores, ao fundo tocava uma musica calma e acolhedora, para
irmos recebendo cada méae como elas mereciam. No inicio, fizemos a apresentagdo
de cada mae, a partir da qual elas puderam se conhecer, como também conhecer a
histéria de cada uma. Foram depoimentos marcantes e fortes, tanto que essas maes
lembram até hoje o quado importante foi esse momento na vida delas.

Nesse interino, seus filhos estavam sendo cuidados pela equipe multiprofissio-
nal do NASF do municipio de Timbauba, onde organizamos em outra sala, um es-
pago além de ladico, também de reabilitagdo, para que as criangas ficassem sendo
cuidadas enquanto suas mées estavam na terapia.

Ap6s todo o processo de cuidado para as maes e os filhos, proporcionamos um
momento de confraternizagio com lanche e entrega de um porta retrato com a foto
da mée e seu filho. Esse encontro foi um divisor de aguas na minha vida enquanto
pesquisadora e profissional, como também na vida de todas as pessoas que tiveram
a oportunidade de participar.

Com o resultado positivo que esses encontros proporcionaram, nos sentimos
estimuladas para desenvolver outros, no entanto, a logistica e o apoio muitas vezes
dificultavam a realizacdo dos eventos que a apoiadora da regional junto comigo
planejavamos. Porém, sempre conseguimos realizar um evento marcante por ano
para essas maes e seus filhos.

E no dia 11 de dezembro de 2018, realizamos uma confraternizagio que contou
dessa vez com o apoio da dire¢ao do Hospital Regional Belarmino Correia, pois,
nesse hospital foi inaugurado, no dia 20 de setembro de 2017, um centro de reabi-
litagdo para atender todas as criangas da Regional que necessitam de reabilitagao,
sendo um marco importante para a rede de aten¢éo a saide dessa Regido.

Nesse evento foi 0 momento em que encontrei com todas as mées apos as en-
trevistas e tive a oportunidade de entregar para elas as suas entrevistas transcritas.
Elas leram e muitas se emocionaram, choraram e relataram que ao ler suas historias,
reviveram aquele momento de descobertas, atrelado a sentimentos de dor e alegrias,
principalmente ao verem hoje seus filhos se desenvolvendo e estando quase todos
com mais de 03 anos de idade. Muitas ndo imaginavam no inicio que eles consegui-
ram sobreviver. Algumas ficaram até surpresas com suas histdrias, sem acreditar que
tinha sido elas que falaram aquilo tudo. Foi realmente um momento extremamente
relevante e rico para mim enquanto pesquisadora e para as maes também.
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Nesse encontro, ativamos nossos lagos e muitas me pediram para criar um
grupo no WhatsApp para que pudéssemos nos comunicar mais vezes. Atendi ao
pedido e criei esse grupo que tem o nome “maes especiais”. Nesse grupo compar-
tilhamos as fotos do evento e também nos comunicamos diariamente, criando um
lago de amizade e apoio didrio.

Acredito que nada foi por acaso, e todos esses encontros proporcionaram mo-
mentos marcantes na historia de vida dessas mées e na minha também, principal-
mente por ser militante do SUS e desde o inicio da minha trajetdria estar mergu-
lhada nesse universo de cuidar do bindmio mae-filho.

Sabe-se que os recursos disponiveis no sistema de satde, além de serem insu-
ficientes, sao de dificil acesso e ndo atuam na perspectiva de transformar positiva-
mente a vida dessas maes, agravando a condigao de sofrimento e peregrinagao na
busca por cuidado para seus filhos. Isso implica em uma profunda transformacio
nas agoes de satde a partir da criacdo de uma rede intersetorial que incorpore as
suas propostas o cuidado integral e na perspectiva de rede, concretizando com o
modelo condizente com as reais politicas publicas de saude e o0 modelo de saude
proposto pelo SUS.

Nesse contexto, o estudo proposto pode se mostrar util enquanto proposta vol-
tada para redimensionar o olhar, o comportamento e as atitudes dos profissionais
e das familias que cuidam de criancas com a Sindrome Congénita pelo Zika Virus,
na perspectiva de buscar construir um cuidado integral e em redes por partes dos
profissionais, como também desconstruir a tendéncia a culpabiliza¢do, reestrutu-
rar vinculos frageis e de risco, potencializar a autoestima e fortalecer a familia,
principalmente a mée, para que ela propicie e colabore com o cuidado e a reabili-
tacdo do seu filho.

Para melhor compreensio das participantes do estudo, serdo apresentadas na
tabela a seguir a caracterizagdo das maes de criancas com a SCZ. Essa descricao
permite o detalhamento das variaveis que influenciam o fenémeno estudado e suas
possiveis correlacdes com estudos semelhantes. Os nomes apresentados sdo ficti-

cios, pois as mesmas preferiram nao se identificar. Assim, foi garantido o sigilo.
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Tabela 1 - Caracteriza¢@o das mdes de criancas com a SCZ na Xl Regional de Saude/ PE

Perfil das MAES SCZ

Ne de Renda da Grau de comprometimen-
Mae Idade Estado Civil Ocupagiao | Escolaridade
Filhos Familiar crianga | to da SCZ

(ano)

Microcefalia com atraso

psicomotor (déficit visual,
Ensino fun- | 02 saldrios
Maie 1 33 Uniio estavel | 4 Doméstica 03 hipotonia muscular,
damental minimo
falta de sustentabilidade

cervical)

Microcefalia com atraso

psicomotor (déficit visual,
Ensino fun- | 02 saldrios
Doméstica 03 hipertonia muscular, pé
damental minimo

Mae2 |22 Unido estavel

w

de bailarina; déficit de

controle de cervical)

Microcefalia com atraso
psicomotor (hipertonia
muscular, rigidez articular
Ensino fun- 01 saldrio de membros superiores,
Mae3 |27 Solteira 3 Doméstica . 03 X o o
damental minimo pé de bailarina; emissao de
sons; controle de cervical

e mastigagdo de alimentos

moles)

Microcefalia com atraso
psicomotor (hiperto-
Ensino fun- | 01 salario nia muscular, falta de
Mae4 |28 Unido estavel | 2 Doméstica 03
damental minimo sustentabilidade cervical,
dificuldade de deglutigao,

desnutri¢ao moderada)

Microcefalia com atraso

psicomotor (hemiparesia
Ensino fun- | 01 saldrio
Doméstica 03 em membro superior
damental minimo

Mae5 |20 Unido estavel

[N}

esquerdo e membros

inferiores)

Microcefalia com atraso

psicomotor (dificuldade
Ensino fun- | 01 saldrio
Mie6 |42 Solteira 6 Doméstica 03 de deglutigao, hipertonia
damental minimo
muscular, espasticidade,

artrogripose)
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Mae 7

Solteira

Doméstica

Ensino
fundamental

01 saldrio
minimo

03

Microcefalia com atraso
psicomotor (espasmos,
falta de sustentabilidade
cervical, déficit visual)

Mae 8

Unido estavel

Doméstica

Nio lembra

01 salario
minimo

03

Microcefalia com

atraso psicomotor
(dificuldade de deglutigao,
crises convulsivas,
espasticidades)

Mae 9

Unido estavel

Doméstica

Ensino
médio

01 salario
minimo

03

Microcefalia com atraso
psicomotor (dificuldade
de degluticao, crises
convulsivas; espasmos;
hipotonia de membros
inferiores e superiores )

Mae 10

Casada

Doméstica

Ensino
médio

02 saldrios
minimo

03

Microcefalia com atraso
psicomotor (dificuldade
de deglutigao, espasmos
atipicos, irritabilidade)

Mie 11

Unido estavel

Doméstica

Ensino
médio

02 saldrios
minimo

03

Microcefalia com
atraso psicomotor,
(dificuldade de deglutir,
crises convulsivas,
espasticidades, controle
de tronco moderado e
controle cervical leve )

Mae 12

Solteira

Doméstica

Ensino
médio

01 salario
minimo

03

Microcefalia com atraso
psicomotor (hipotonia,
falta de sustentabilidade
da cervical)

Mae 13

47
(ADOTIVA)

Divorciada

Doméstica

Ensino
fundamental

01 salario
minimo

03

Microcefalia com atraso
psicomotor (déficit visual,
hipotonia muscular, falta
de sustentabilidade de
cervical e dificuldade de
deglutigao)

Fonte: autores. (13 das 16 maes)

PRrATICAS Socials NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA




2 | Discussdo

Das 13 colaboradoras neste conjunto de familias na area coberta pela XII Geréncia,
12 eram mades bioldgicas e uma era mie adotiva, com idades entre 19 e 47 anos. Em
relacdo ao grau de escolaridade, mais da metade havia cursado apenas o Ensino
Fundamental (9) e as outras cursaram o Ensino Médio. Em rela¢io ao estado civil,
sete referiram viver em unido estavel, uma era casada, quatro eram solteiras e uma
divorciada. Quanto a procedéncia, todas as participantes residiam em municipios
no interior do estado, com seus companheiros e filhos e, em alguns casos, com
outros integrantes da familia. Todas as participantes exerciam atividades laborais
domésticas, desempenhando apenas servigos no seu lar. A renda financeira média
ficava entre um e dois saldrios minimos, com destaque para o Beneficio de Pres-
tagdo Continuada (BPC), recebido pelas familias, no valor de um salario minimo.

No que diz respeito as criangas, a idade variou entre dois e trés anos. Em rela¢ao
as complicagoes de seu adoecimento, observou-se grande prevaléncia de criangas
com atraso psicomotor (déficits visuais, hipertonia/hipotonia muscular, rigidez ar-
ticular de membros superiores, pé de bailarina, hemiparesia em membro superior
esquerdo e membros inferiores, déficit de controle de cervical, crises convulsivas,
espasticidade e irritabilidades).

O estudo foi realizado nos municipios da XII Regional de Saude do Estado
de Pernambuco, onde existem casos confirmados da sindrome congénita cau-
sada pelo Zika virus. Com sede em Goiana, a XII Regional de Satde é também
composta pelos municipios de Alianca, Camutanga, Condado, Ferreiros, Itambé,
Itaquitinga, Macaparana, Timbadba (Zona da Mata Norte) e Sdo Vicente Férrer
(Agreste) e ocupa uma drea de 1.913 Km?2. O territério abrange uma populagdo de
302.767 habitantes (CENSO 2010), e a maioria da populag¢io reside na zona urbana
(76,12%) (Figura 1).

Fizeram parte da pesquisa oito municipios: Goiana, Itambé, Condado, Itaquin-
tiga, Alianga, Timbautba, Macaparana e Sdo Vicente Férrer, que foram escolhidos
segundo os critérios de confirmagio dos casos da sindrome congénita do Zika vi-
rus. Os municipios de Camutanga e Ferreiros foram excluidos da pesquisa por néo
apresentarem casos confirmados da sindrome no periodo do estudo.

Depois que a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa, em sua

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



fase exploratoria, comecei a frequentar a sede da Regional, onde fui bem acolhi-
da e tive acesso as informagdes necessarias para o estudo. Foram disponibilizados
recursos para executar a pesquisa no campo, como, por exemplo, transporte, para
que eu pudesse me deslocar para todos os municipios, e 0 acompanhamento da
apoiadora durante toda a pesquisa.

No primeiro momento, identifiquei os casos da SCZ e a localizagdo em cada
municipio. Para isso, realizei 0 mapeamento e o levantamento epidemioldgico e as-
sistencial de todos os casos. Tive a oportunidade de participar de reunides com os
gestores dos municipios para explicar minha pesquisa e de visitar as Secretarias de
Saude municipais, nas UBS e nas residéncias das maes. Nos municipios, também
fui muito bem acolhida e contei com o apoio das enfermeiras e dos agentes comu-
nitérios de saude para fazer as visitas domiciliares. Esse apoio foi de fundamental
importancia para o acesso aos dados e a execuc¢do da pesquisa, pois a gestdo com-
preendeu a relevincia do estudo como uma ferramenta para gestao, principalmen-
te no que tange as a¢des que poderao ser norteadas com os resultados da pesquisa
no aprimoramento da qualidade das a¢des em satde.

O contato com as maes foi realizado, inicialmente, via celular para saber como
estava sendo o acompanhamento, pois muitas delas iam varios dias por semana a
Recife. Uma das maes se deslocava para a capital todos os dias da semana, o que
impossibilitou sua participagdo no estudo. Depois de toda a articulagdo, comega-
ram as visitas de campo com o apoio da apoiadora de microcefalia da institui¢do,
momento em que se procedeu a aproximagio, ao conhecimento e a sensibilizagdo
das maées para participarem do estudo.

Nessa primeira inser¢do no campo, houve momentos bem dificeis, tanto por
ser uma doenca recém-diagnosticada como por causa dos sentimentos das maes.
Muitas choravam, falavam das dificuldades, algumas ainda encontravam-se em es-
tado de choque, e outras preferiam néo falar muito sobre a doenga dos filhos.

Em momentos distintos, realizei as entrevistas com as mdes para conhecer
suas historias e o itinerdrio terapéutico. Essa etapa foi realizada tanto no domicilio
quanto nas Unidades Basicas de Saude (UBS) e conduzida com muita tranquilida-
de, pois o vinculo ja havia sido formado em visitas que realizei durante o processo
de coleta dos dados.
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Com o término de todas as entrevistas, ainda continuei inserida no campo, pois
permaneci mantendo contato com as mées (por meio do grupo de whatsApp) e
com a apoiadora da institui¢do, com quem formei uma parceria para trocar infor-
magdes novas e proporcionar alguns momentos de apoio as mulheres.

A populagio do estudo foi composta de todas as maes que tinham filhos com a
SCZ nos municipios que compdem a XII Regional de Satide. Foram 16 casos con-
firmados, de acordo com as informacdes da vigilancia em saude dessa instituico.
As colaboradoras da investigagdo foram 13 mées de criangas com a SCZ que aten-
deram aos critérios instituidos para a pesquisa, que foram: residir nos municipios
da XII Regional de Satide de Pernambuco; ser mae de filhos vivos com a SCZ e ser
cuidadora de uma crianga com SCZ. Houve trés perdas de participagdo por indis-
ponibilidade de tempo das cuidadoras para a realizagdo das entrevistas.

A rede de atengdo a satde dessa regido é composta por Unidades Basicas de
Saude - UBS, Nucleo de Atengdo a Satide da Familia (NASF), Policlinicas, Hospi-
tais de Pequeno Porte, Unidades Mistas, uma UPA e uma Associagdo de Deficien-
tes no municipio de Timbauba, um Hospital Regional e um Centro de Reabilitacao
para criancas com deficiéncia no municipio de Goiana.

A figura abaixo representa o itinerario terapéutico (IT) dessas maes na busca
pelo cuidado dos seus filhos, pois, devido a complexidade clinica e as repercussdes
neuroldgicas que as criangas acometidas pela SCZ apresentam, elas e suas familias
precisam transitar por diversos segmentos da Rede de Atengdo a Saide (RAS),
desenhando diversos I'Ts nos servigos, visando a um cuidado integral e resolutivo.

Figura O1: Itinerdrio Terapéutico das mdes de criangcas com a SCZ na Xl Regional de Saude
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O itinerdrio terapéutico das criangas acometidas pela SCZ na regiao segue uma
trajetdria permeadas por idas e vindas a capital do estado. As trajetdrias exempli-
ficam situagdes de deficiéncia tanto no acesso aos servigos, como na qualidade da
assisténcia prestada, principalmente a nivel municipal. A busca de cuidado para o
filho necessita ser realizada em outros territérios, demandando um desgaste fisico
e psicologico para o bindmio mae-filho, como ¢é representado pela fala a seguir:

A minha dificuldade é que o tratamento dela é longe, ¢ cansativo, nos
viajamos quatro vezes por semana e onde moramos nao fornece o
tratamento que é necessario pra ter um desenvolvimento adequado
para minha filha. No inicio do tratamento, tinhamos que pegar uma
Kombi em Condado e ir até Goiana, e de Goiana pegdvamos o 6nibus
para ir para Recife. Ficamos fazendo esse percurso por quase um ano.
Entao, temos que sair da nossa casa do interior e ir para capital para

procurar uma qualidade de vida melhor para minha filha (Mae 9).

A Atengdo Priméria a Satide (APS), porta de entrada do Sistema Unico de Satde,
tem por atribuigdes, entre outras, realizar o acompanhamento do crescimento e do
desenvolvimento das criangas do seu territério. Os profissionais de saide que com-
pdem tais equipes, possuem responsabilidade sanitdria com os usudrios do sistema
no seu territério e devem estar atentos a vigilancia e ao cuidado desde o pré-natal
até a puericultura, favorecendo o vinculo e o reconhecimento de situagdes que
necessitam ser acompanhadas.

Contudo, os resultados mostram que a APS néo esta disponibilizando seus ser-
vigos como deveria. Observa-se nas falas a (des)responsabilizacdo dos profissionais
da APS, no que tange ao cuidado a crianca com a SCZ, principalmente com relagio
a equipe do NASE sendo citada apenas por uma colaboradora do estudo e, mesmo
assim, referindo que nunca recebeu uma visita. Observa-se no seguinte relato:

O pessoal do NASF nunca visitou ela. S6 depois de doze meses de
Raissa nascida, procuraram saber o porqué eu nao tinha ido mais no
posto, até entdo ninguém havia ido 14 em casa (Mae 4).

Nunca recebi visita de agente de satide, enfermeiro ou médico. Mesmo
com toda essa dificuldade, as vacinas dele estao em dia, nio deixo atra-
sar nenhuma. O posto de satide sequer pergunta como ele estd, se eu
nao levar para tomar as vacinas, ¢ a mesma coisa, ndo procuram saber
nem porque ele nao foi (Méae 3).
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Cuidar de um filho com deficiéncia requer muita dedica¢do da familia, principal-
mente da figura materna, porquanto esse é um caminho longo e duradouro. Nesse
percurso de busca pelo cuidado, diversos entraves sdo encontrados, principalmen-
te a busca por acesso aos servicos e pela resolutividade das a¢des de satide, o que
determina seu itinerario terapéutico (IT). Nessa perspectiva, destacam-se a orga-
nizagao incipiente da RAS, sobretudo para as causas mais complexas no territério,
que deveria ser efetiva ndo apenas no plano de maior complexidade. A nivel local,
no entanto, os cuidados ndo contemplam as reais necessidades das crianga e suas
familias (PINTO; COUTINHO; COLLET, 2016).

Os caminhos percorridos pelas maes de criangas com a SCZ a procura de res-
postas para as duvidas sobre o diagndstico e o tratamento constituem o itinerdrio
terapéutico, que evidencia as trajetdrias que percorreram em razdo de suas cir-
cunstancias de vida (CERQUEIRA et. al., 2016). Diante disso, é preciso conhecer
a rede de atengdo a satde, tanto a sua conformagdo, quanto os direcionamentos
apresentados para a garantia de uma assisténcia qualificada.

3 | Rede de atenc¢do a saude em Pernambuco para
atendimento a SCZ

O estado de Pernambuco, por ter sido o pioneiro na detec¢io dos casos, na vi-
gilancia epidemioldgica e na construcdo dos protocolos de atendimentos desde
outubro de 2015, lan¢ou critérios urgentes de mudancas na rede de atengdo para
direcionar uma assisténcia mais qualificada e com acesso a essas familias. Entre os
critérios utilizados destacam-se: descentralizagdo e regionaliza¢do, adequagdo dos
equipamentos de saude existentes, disponibilidade de recursos humanos, qualifi-
cagdo das equipes, elaboragio de protocolos e fluxos assistenciais e acesso regulado
(PERNAMBUCO, 2017).

Algumas ag¢des foram realizadas no estado a fim de atender os critérios propos-
tos e assegurar o atendimento qualificado as criangas com a SCZ, sendo elas: con-
tra referéncia das criangas notificadas para a rede municipal, realizacdo e acom-
panhamento de pesquisas, defini¢do e articulagdo da rede de referéncia para o
diagndstico, implantacao de servigos realizados, elaboragao e publica¢ao de proto-
colo clinico epidemioldgico, elaboragdo de informes semanais com a situagio epi-

demioldgica da microcefalia, monitoramento didrio dos casos notificados e dbitos,
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acompanhamento dos casos nas referéncias para fechar diagndstico e encaminhar
para reabilitagdo, realizagdo de busca ativa dos recém nascidos que nido chegaram
a rede de referéncia, realizagdo de mutirdes macrorregionais para confirmagio e
descarte dos casos em investigacéo, articulagdo da rede de referéncia para reabili-
tagdo dos casos confirmados e convocagido dos concursados (2.955) profissionais
de diversas areas (PERNAMBUCO, 2017).

No final de 2015, o Estado de Pernambuco contava com apenas duas institui-
¢Oes que atendiam as criangas com microcefalia: O Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira (IMIP) e a Associagdo de Apoio a Crianga Deficiente
(AACD), pois historicamente, Pernambuco registrava 12 casos da malformagio,
em média por ano; com essa estimativa,esses servigos supriam a demanda do esta-
do (PERNAMBUCO, 2017).

A partir do ano de 2016, com o aumento inesperado e crescente no niime-
ro de casos, a rede de atencao a saude comegou a se estruturar e atualmente, 27
unidades em todo o estado ja prestam algum tipo de atendimento relacionado a
microcefalia. No més de julho de 2016, as Unidades Pernambucanas de Atencédo
Especializadas (UPAE) de Limoeiro, no Agreste, e o Hospital Regional Fernando
Bezerra, em Ouricuri, no Sertdo, iniciaram o trabalho de reabilitacdo das criancas.
Até outubro de 2015, uma crianga precisava percorrer, em média, 420 quilometros
para ter um atendimento para microcefalia. Ja em 2017, de acordo com a Secretaria
de Satde de Pernambuco (SES/PE), essa distancia foi reduzida para menos de 60
quildometros (PERNAMBUCO, 2017).

Na rede de atengdo as criangas com a SCZ em Pernambuco, os atendimentos de
reabilitacdo tém sido realizados nas dez UPAEs (Unidades de Pronto Atendimento
Especializadas) espalhadas pelo Estado, além de hospitais regionais, grandes hos-
pitais e servi¢os como a AACD, Fundagédo Altino Ventura (FAV) e IMIP. Vale sa-
lientar que esses servicos foram implantados apds o surgimento e confirmagao dos
casos da SCZ, e o novo redesenho da rede de atencdo a satide para atender toda a
demanda que estava surgindo, extrapolando o que antes era limitado as referéncias
para reabilitagdo o IMIP e a AACD no estado (PERNAMBUCO, 2017).

Atualmente, todas as 12 Geréncias Regionais de Satide (GERES) de Pernam-
buco contam, com, pelo menos, um servigo de referéncia para reabilitagdo dessas
criancas. No final de julho de 2017, foi inaugurado o servigo de reabilitacdo na XII
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Geres, e as criangas com a SCZ e com outras deficiéncias que residem em um dos
10 municipios que fazem parte da referida regional passaram a ser assistidas no
Hospital Belarmino Correia, em Goiana, na Mata Norte (PERNAMBUCO, 2017).

Em 2017, o Governo de Pernambuco ji contava com 32 centros de referéncia em
sua rede estadual para criangas com SCZ/microcefalia, sendo 25 com reabilitagdo.
Segundo o governo, essas agdes evitaram que essas familias precisassem se deslo-
car para regides mais distantes das suas residéncias para receber o atendimento de
qualidade, garantindo a assisténcia cada vez mais préxima (PERNAMBUCO, 2017).

Apesar de todos os esfor¢os das instdncias governamentais para estruturar toda
aRAS, as familias e principalmente as maes das crian¢as com deficiéncia, ainda en-
frentam desafios didrios, sendo os mais caracteristicos referentes ao deslocamento
com a crianga, ao acesso a rede de saude e educagéo e a estrutura financeira (NE-
VES; CABRAL, 2008; GREGOTUTTI; OMETE, 2015). As familias que vivenciam
essa realidade referem custos altos, mudangas no padrio do estilo de vida, aumen-
to da sobrecarga culminando em elevados niveis de estresse, além do impacto na
conjuntura familiar e social (ALMESNED, et. al., 2013; GOMES, et. al.,2015).

Essa complexidade e dificuldade que as familias enfrentam na busca pelo cui-
dado, interferem na estrutura familiar modificando toda a rotina, para que assim
possam dar uma assisténcia e atengdo as demandas que emergem do processo de
reabilitagdo da crianga (PINTO; COUTINHO; COLLET, 2016). Essas mudangas
que as mées enfrentam geram sentimentos negativos e elas sdo desafiadas cons-
tantemente a superar as dificuldades e sentem-se, muitas vezes, desamparadas por
nao possuirem uma rede de apoio ampla e estruturada para dar o suporte que elas
necessitam para minimizar todo o sofrimento que elas vivenciam junto a seus fi-
lhos (RIBEIRO et. al., 2016).

Muitas das familias que foram acometidas pela SCZ sdo de baixa renda, de
municipios que ndo dispdem de uma rede estruturada de servigos para dar o su-
porte e até a continuidade do cuidado que essas criancas necessitam, precisando
deslocar-se com frequéncia aos servigos de satde, sendo observados desafios rela-
cionados ao peso e tamanho da crianga, dificultando esse transporte ao longo dos
anos, essencialmente pelas necessidades de carrega-las nos bragos na maioria das
situagdes e ficando a mercé de meios de transporte para locomog¢ido (FIGUEIRE-
DO, et. al., 2015).
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Vale salientar que, mesmo diante da legislagdo do SUS que garante o direito a
saude para todos e preza pela integralidade, igualdade e equidade, na maioria das
vezes as familias de criangas com deficiéncia deparam-se com obstdculos para o
acesso a esses servigos e falhas no sistema de fluxo e contra fluxo, fator que pre-
judica o processo de reabilitagio da crianga,. Muitas vezes peregrinam em dife-
rentes institui¢cdes e cidades, em busca de especialidades que possam atender as
demandas da criancga, o que caracteriza uma rede de satide dispersa e fragmentada
(NEVES, et al., 2013).

A descoberta de uma deficiéncia é um problema de sadde publica que precisa
ser acompanhado por uma equipe interdisciplinar, com articulagdo entre os varios
pontos da rede, extrapolando o ambito da saude, devendo haver a intersetorialida-
de entre os segmentos da educagio, assisténcia e previdéncia social, garantindo a
essa familia uma assisténcia integral (GUERRA et. al., 2015).

Além dos dispositivos da satde, as familias que possuem criangas com algum
tipo de deficiéncia, necessitam de um suporte que extrapole as redes de atencdo a
saude, sendo necessario também considerar interfaces com outros equipamentos
do territério como: servigos da assisténcia social, escolas, creches, projetos de eco-
nomia soliddria, entre outros; garantindo dessa forma a integralidade e resolutivi-
dade do cuidado.

4 | Consideracdes finais

Observa-se dentro desse contexto um multiplicidade de lacunas em torno da pro-
blematica da deficiéncia, seja no 4mbito da estruturagdo das RAS como também no
apoio que essas familias necessitam para encarar essa nova realidade, por vezes, tdo
dolorosa e que traz consigo mudancas em toda a estrutura familiar e social.

Em meio a toda essa problematica, as mulheres, maes dessas criangas, sdo as
que mais apresentam ambivaléncias em seus sentimentos que repercutem direta-
mente na maternagem, sentimentos esses que oscilam entre momentos de dificul-
dades e conflitos emocionais, baseados em aceitar essa realidade imposta ou nega-
-la, entre amar e odiar o filho esperado, entre a felicidade de ter um filho e a tristeza
de ter um filho com deficiéncia que por vezes sofre rejeicdo do pai, da familia e da
sociedade, entre o medo do diferente e a vontade de lutar.
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No contexto das familias acometidas pela SCZ, as criangas com esse diagnos-
tico apresentam um quadro de deficiéncias multiplas e o impacto desse evento
inusitado gera repercussoes de grande proporgao e magnitude em relagio a satude,
ao social, previdencidrio e emocional dessas maes.

O contexto da SCZ associada as baixas condi¢des socioecondmicas reveloua
necessidade de interven¢des do Estado que impactem, ndo apenas na qualidade
vida das mies, mas na superagio das desigualdades que permeiam o curso epide-
mioldgico emergente em classes nos contextos de vulnerabilidade social. Sendo
considerado alguns pontos como desafios e especificidade no territorio, tais como:
a capacidade operacional deficiente de alguns municipios, a busca de novas tec-
nologias para o controle do Aedes, a realizagdo de pesquisas que comprovem o
custo-efetividade das agdes desenvolvidas, o engajamento e a mobilizagdo social e
o fortalecimento e ampliacdo das agdes intersetoriais.

Diante desse contexto, essa familia, e especialmente a mae, necessitam de uma-
rede de apoio social bem estruturada que oferte oportunidades de redimensionar
o sofrimento, a sobrecarga de trabalho, os medos, angustias, ansiedades, estresses
e outros sentimentos que tecem essas mulheres a fim de contribuir para efetuar
mudangas com vistas a sociabilidade, ao alivio da sobrecarga, ao resgate da au-
toestima, a0 empoderamento e ao despertar da resiliéncia. Esse cuidado pautado
na familia e na crianga repercutird em um diferencial para a qualidade de vida da

crianca e de sua familia.
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CLEYDSON MONTEIRO

O Aedes ¢ a praga
Que assusta muita gente

O poeta de cordel

Tem um dever com o povo,
Falar do velho e do novo

E transcrever no papel

Ser um defensor fiel

Sem partido, coerente,

Por isso daqui pra frente
Vou tocar em uma chaga,
O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

Um mosquito bem pequeno

L4 das terras africanas,
Veio as terras tropicanas
De clima bom e ameno
Trazendo forte veneno,
Que age covardemente

ANEXO1

O caipora, insolente
Aparece e se propaga

O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

2 O zombeteiro sem graga
Ligeiro se prolifera,
Parecendo a besta fera

No semeio da desgraga,
Agindo numa trapaga
Nunca ataca pela frente,
Deixando o corpo dormente
Pica e a saude estraga

O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

Possui um ciclo de vida

De trinta dias, bem curto,
Provocando um grande surto
De forma desinibida
Atentando contra a vida,

Do sujeito no ambiente

A fémea dele ¢ o agente

Da transmissao que estraga



O Aedes é a praga
Que assusta muita gente

3 O danadinho da cria

Em qualquer dgua parada,
Em cisterna ou empossada,
Na completa calmaria

Sem muita diplomacia,

Se espalha no ambiente
Nos vendo como oponente,
dé uma covarde paga

O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

Em matéria de doenca

O bicho ¢é o transmissor,
Que age sem ter pudor
Numa grande malquerenca
Aplicando uma sentenga,
Dificil no paciente

Que sem ter antecedente
Entre numa triste saga

O Aedes ¢ a praga

Que assusta muita gente

4 Dengue, ndo ha quem celebre

Pelo Aedes, transmitido
Zika Virus no partido

Com a Amarela febre,
Fazendo com que se quebre
A saude do cliente,
Chikumgunya o presente
Que o individuo traga

O Aedes é a praga
Que assusta muita gente

De sintomas variados
Dentre eles a ardéncia,
Nos olhos, malemoléncia
No corpo dos afetados;
Pontinhos avermelhados
Mal estar bem aparente
Dor de cabeca insistente,
E a coceira que divaga

O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

5 Muito além destas mazelas
Que tiram as esperangas,
Também atinge criancas
Bem no ventre da méae delas,
Prejudicando aquelas

Que dao a luz livremente
Com sequela permanente,
No rebento que afaga

O Aedes ¢ a praga

Que assusta muita gente

Pernambuco meu estado
Viveu grande agonia,
Quando a microcefalia
Apareceu de bocado,
Cada caso registrado
Era um drama evidente
E a noticia prontamente,
Foi dada em outra plaga



O Aedes é a praga
Que assusta muita gente

6 Este fato registrado
Carrega grande dilema,
Na ciéncia virou tema

A ser mais investigado
Cientistas do estado,

do vizinho continente
Estudam pesadamente,
Pra livrar-nos dessa chaga
O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

Apareceram mais casos

De Zika virus e Dengue,
Causando o maior perrengue
Por conta de seus atrasos,
Extravasando descasos

Do governo indiferente

Que abriu os olhos somente,
Quando se cobrou a paga

O Aedes ¢ a praga

Que assusta muita gente

7 Hoje as lutas enfrentadas
Requerem mil sacrificios,
Sao poucos os beneficios
das criangas afetadas

Os pais enfrentam jornadas
Bem longas diariamente,
Em um sofrer penitente
Por isso que se indaga

O Aedes é a praga
Que assusta muita gente

Percorrem as madrugadas
Em perigoso transporte,
Buscando contar com a sorte
Em filas, pelas calcadas,

As maes desumanizadas

Por um sistema doente

Que faz menos pelo ente,
Agravando sua chaga

O Aedes é a praga

Que assusta muita gente

8 O que hoje se espera
De um governo do povo,
E um tratamento novo
Para quem se recupera,

E luta como uma fera
Por sua boa semente

Sao filhos, ndo indigentes
De uma terra que esmaga
O Aedes ¢ a praga

Que assusta muita gente

22 de julho de 2019.
Timbauba-PE



CAPITULO 8

Vidas em transito: deslocamentos no contexto da
sindrome congénita do zika (scz)

Thaiza Raiane, Vasconcelos Canuto (UFPE)

Ana Claudia Rodrigues da Silva (UFPE)

1| Introducdo

Quando pensamos em itinerdrios de cuidado percorridos na Regidao Metropo-
litana do Recife, dificilmente o fazemos de forma a refletir sobre o seu impacto
para a mobilidade individual e principalmente para os movimentos cotidianos
em dire¢do a metropole. Em muitos aspectos, este tipo de deslocamento reflete
diferentes niveis de complexificagdo da vida urbana, pois articula em seu cerne
questdes como o direito a saude e ao transporte, além dos tipicos problemas de
habita¢ao ligados a vulnerabilidade socioespacial existentes em dreas periféri-
cas mais “distantes” dos espagos de atendimento.

Por distancia, neste contexto, nao estamos tratando exclusivamente de escalas
representaveis em grandezas matematicas, mas sim de um conjunto de condi¢des
sociais existentes frente a articulagdo de instincias de negociagdo, variaveis confor-

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



me a maior ou menor concentragio de capital social e econémico. Estes, por sua
vez, determinam o acesso dos individuos a bens e servicos escassos (BOURDIEU,
2013) em um espaco de constante disputa, que se impde sobre os deslocamentos
diarios em dire¢éo ao centro urbano. Do ponto de vista das politicas publicas e das
pesquisas em torno da mobilidade urbana, os fluxos migratérios estdo atrelados,
de modo geral, aos fluxos econdmicos. Trabalhar, estudar, consumir produtos e
servigos sao atividades inscritas nos deslocamentos diarios que mobilizam agén-
cias individuais e coletivas, definem itinerarios a serem percorridos e alimentam
a idealizagdo do corpo normativo, autbnomo e economicamente produtivo, em
constante movimento no espago.

Por outro lado, a busca por satde atrelada a maternidade e a deficiéncia tensio-
na ndo so esta concepg¢do de movimento na/para a cidade, como também a propria
construgao deste corpo que se pde em movimento. Neste caso, ndo um corpo uno,
socialmente lido como independente e totalmente autbnomo, mas sim um corpo
duplo, plastico, que se faz e refaz em suas idas e vindas. E neste quadro em que se
inscrevem as peregrinagdes de mulheres e seus filhos e filhas afetados pela Sin-
drome Congénita do Zika (SCZ). O movimento quase sempre é retratado em seus
aspectos mais contingentes (DINIZ, 2016; SCOTT et. al. 2017), desde a busca por
diagndstico até a luta por direitos sociais.

Para além do diagnéstico de confirmagdo em que se estabelece uma distin-
¢do tanto biomédica quanto politica entre quem se insere no grupo de afetados e
quem nao, evidenciamos o quadro da experiéncia de mobilidade de uma mulher
enquanto mée/cuidadora, cujo movimento individual passa a ser moldado a partir
do contato do filho com o mundo.

Sabemos que tanto a deficiéncia quanto o adoecimento cronico durante a pri-
meira infincia tendem a aprofundar a dependéncia da crian¢a em relagio a figura
da mae, e em se tratando de deslocamentos no ambito de uma Regido Metropolita-
na, se faz pertinente questionar: quais obstaculos decorrem destas vivéncias e que
tipo de estratégias sdo adotadas no cotidiano destas pessoas?

Nesse sentido, os trajetos de Alice e seu filho Artur nos chamaram atengéo por
se tratar de um caso de microcefalia ndo associada a Sindrome Congénita do Zika,
cujo quadro de acometimentos clinicos ligados a uma Paralisia Cerebral ocorrida
durante o parto, conferem a ambos a relacdo de pertencimento compartilhada
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entre grupos e associacdes de mies de “micro” e “mées raras” (LIRA et. al. 2017).

Alice é uma mulher de 34 anos, associada a Unido de Maes de Anjos e até o nas-
cimento do seu segundo filho trabalhava em carater informal de segunda a sdébado
em uma loja de roupas situada no centro da cidade onde reside. Ambos sdo acom-
panhados pela equipe de pesquisadoras da pesquisa “Etnografando Cuidados” ha
quase trés anos e durante esse periodo estabelecemos relagdes de proximidade e
confianga que nos permitiram acompanhar diversas situagdes vivenciadas em seu
itinerario de cuidados com o filho. Este artigo é fruto de didlogos, de observacdo
participante ao longo desse tempo, mas, especificamente, do acompanhar de um
dia da vida de Alice na rotina de idas e vindas em busca de atendimento para Artur.
Por meio do caminhar junto com, realizado pela primeira autora, desenhamos um
retrato dos movimentos e deslocamentos trilhados, desnudando interagdes, nego-
ciagoes, habilidades e percep¢ido do mundo por meio de uma vida marcada pelo
cuidado de uma crianca afetada por severas lesdes cerebrais.

Colocamos a centralidade no movimento e no transito realizado por méie e
filho, por entendermos que ele é fundamental para a vida de constantes idas e vin-
das as instituices de satide e outros locais. O movimento aqui serd analisado pela
perspectiva de Tim Ingold (2015) enquanto uma forma de estar vivo, de tornar-se
pessoa no mundo, e que, portanto, faz parte do devir das pessoas.

Tal perspectiva ndo limita a existéncia ao movimento, mas demonstra como ele é
importante para manutenc¢éo da vida. Nao estamos aqui reduzindo a vida de Alice e
Artur aos seus itinerarios terapéuticos, ao contrario, vemos os movimentos dos dois
como algo constitutivo de suas experiéncias, no caso de Alice, como mée de micro.

2 | Ponto(s) de partida.

A primeira vez que conversamos com Alice a respeito de sua peregrina¢ao didria
estavamos na sede da Unido das Maes de Anjo (UMA), localizada no bairro do
Barro, no Recife. Tratava-se de um evento realizado no dia 13 de maio de 2018, em
comemoracao ao dia das maes. No local, um mutirdo fora organizado para facilitar
0 acesso das maes e familiares presentes a servigos que, de modo geral, implicam
em deslocamentos e dispéndio de tempo para além da rotina de cuidados.

Na ocasido, Alice aproveitara a oportunidade para dar entrada na lista de espe-
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ra do programa estadual Pernambuco Conduz (PE Conduz), oferecido de forma
gratuita conforme a Lei n° 15.106/2013. Esse servigo visa a garantir o acesso de
pessoas “com severa dificuldade de mobilidade e usudrias de cadeira de rodas”
a tratamentos e terapias de longa duragio. Até entdo, mae e filho dependiam do
transporte disponibilizado pela secretaria de saude do municipal e do Sistema de
Transporte Metropolitano cujo acesso se da essencialmente através do Vem Livre
Acesso’ pelo qual aguardaram cerca de cinco meses até o seu recebimento.

O acesso ao servigo gratuito significaria uma possibilidade a mais de se des-
locar com Arthur de forma segura e com menos atrasos e imprevistos comuns
aos modais publicos de transporte metropolitano e ao servigo disponibilizado pela
secretaria de satde do seu municipio. A despeito deste ultimo, nos foram apresen-
tadas situacdes recorrentes nas narrativas de maes que dependem exclusivamente
deste tipo de servigo para se deslocarem com os seus filhos e filhas em dire¢do a
rede de atendimento especializada e aos equipamentos de satde situados fora do
domicilio de origem. Entre elas podem ser apontadas como principais:

a) Perda de consultas e terapias, bem como longas esperas para retornar ao
domicilio de origem;

b) Veiculos inadequados para o transporte de pacientes usuarios de cadeira
de rodas ou com mobilidade reduzida;

c) Falta de recursos para a manutengido do veiculo e abastecimento de com-
bustivel.

Ao refletirmos acerca dos problemas relatados, é possivel estabelecer alguns pa-
ralelos com as vivéncias de mulheres e criancas afetadas pela epidemia do Zika fora
do eixo metropolitano, bem como com o universo de sindromes raras cuja aborda-
gem ndo caberia neste trabalho. Por ora, cabe a nds demonstrar como a experién-
cia do deslocamento produzida por estas pessoas nos conduzem a um quadro de
situagdes cotidianas, colocando a falta de integracdo entre as politicas publicas de
mobilidade urbana e a oferta de servigos publicos de saude em evidéncia.

Para quem ndo reside em uma Regido Metropolitana ou mora em um munici-
pio localizado a mais de cinquenta quilémetros da capital do Estado, desde 1999,
de acordo com a portaria N° 55, o Ministério da Satide oferece o Tratamento Fora
do Domicilio (TFD)1 com o objetivo de garantir o acesso a tratamento médico

3 O Vem Livre Acesso é um bilhete eletronico destinado a passageiros com deficiéncia fisica, visual, auditiva,
intelectual ou multipla por meio do qual é possivel ter acesso gratuito ao Sistema de Transporte Publico de-
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pelo SUS ou redes conveniadas, quando na impossibilidade total de realizagdo do
atendimento no préprio domicilio de origem.

Embora esta fosse a situagdo em que Arthur se encontrava, como o seu mu-
nicipio de origem integra a Regido Metropolitana do Recife e estd localizado a
uma distancia menor que cinquenta quildmetros em relacio a capital, ele ndo se
encaixava nos critérios estabelecidos na portaria, pois, pelo menos do ponto de
vista geografico, teria meios de se deslocar até os espacos de atendimento. O que
corrobora a afirmacdo de Alice ao ser indagada a respeito do programa: “Ele é pra
quem ¢é do Interior”

Como fica evidente, ao pautar a distdncia geografica como um dos principais
critérios de acesso ao servico, o programa deixa de considerar as contradigdes so-
cioecondmicas tipicas das aglomeragdes urbanas brasileiras, como a falta de aces-
sibilidade nos espagos publicos e a precaria oferta de servigos de transporte que
se apresentam com maior intensidade nos bairros periféricos e afetam de forma
distinta pessoas com e sem deficiéncia.

Nesse sentido, o caso da Regidao Metropolitana do Recife composta atualmente
por quinze municipios2 apresenta profundas distor¢des quanto as condi¢des de
transporte necessdrias ao acesso a saide. Por exemplo, em um municipio limitrofe,
além da possibilidade de se deslocar através das linhas de 6nibus metropolitanas e
do transporte alternativo, a prefeitura disponibiliza um servico proprio com veicu-
los adaptados para o transporte de pacientes e acompanhantes. Ja no caso de outro
domicilio, apenas duas linhas de dnibus o integram a RMR, mas por estar a mais
de cinquenta quilémetros da cidade do Recife, se enquadra no critério de distdncia
definido pelo TFD.

No dia dezoito de dezembro do mesmo ano, nos encontramos para conversar
sobre o que havia mudado em sua rotina apds o acesso ao PE Conduz. Depois de
ter dado entrada no cadastro de espera durante o mutirao, Alice aguardou dois me-
ses até ser informada pela central de atendimento do servico de que havia surgido
uma vaga para o seu filho. Na ocasido, o servigo fora acionado para que pudesse

Passageiros da Regido Metropolitana do Recife, de forma individual ou com acompanhante, em consonancia a
Lei Estadual 14.916, de 18 de janeiro de 2013 (PERNAMBUCO, s/d). Disponivel em: http://www.granderecife.
pe.gov.br/sitegrctm/servicos/bilhetagem-eletronica/vem-livre-acesso/&gt; Acessado em: 03 de margo de 2020.

2 A Regiao Metropolitana do Recife Aragoiaba, Abreu e Lima, Camaragibe, Cabo de Santo Agosti-
nho, Goiana, Igarassu, Ipojuca, Itapissuma, Itamaracd, Jaboatdo, Moreno, Olinda, Paulista e Recife.
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se deslocar com Arthur de sua residéncia até o Hospital das Clinicas (HC) proximo a
Rodovia BR-101, situado em uma drea de dificil acesso a usudrios de cadeira de rodas
e pessoas com mobilidade reduzida devido a pouca acessibilidade em seu entorno e ao
alto risco de atropelamento.

O fato de Artur ndo fazer parte do grupo de criangas acometidas pela Sindrome
Congénita do Zika, restringe o seu acesso a certos espagos e projetos que integram a
rede de servigos direcionada a este grupo. O que nio significa, na pratica, que a sua
rotina de cuidados ndo possa ser comparada as vivéncias atravessadas pela epidemia
quando observamos a relagdo entre os espacos e a frequéncia com que se desloca até
eles (Quadro 1), com destaque para o HC onde se encontram o maior nimero de
especialidades médicas em que recebe atendimento, incluindo a neuropediatria.

Durante os quatro anos de vida do filho, Alice construiu um vinculo com os pro-
fissionais de saude que atuam na institui¢do de modo que, diferente do que costuma
ocorrer na Fundagdo Altino Ventura (FAV), no Instituto de Medicina Integral Profes-
sor Fernando Figueira (IMIP) e na Associagdo de Assisténcia a Crianga com Defici-
éncia (AACD); lhe permite estabelecer negociagdes e articular o cumprimento das
atividades didrias sem grandes prejuizos. Um exemplo disso é a possibilidade de faltar
uma terapia ou consulta sem que isso resulte na perda do vinculo com o servigo, ou
ainda no retorno a uma longa fila de espera.

Quadro 1: Relagdo dos espagos de atendimento e servi¢os ofertados

Hospital Instituto
Associagao de Apoio a
Materno
Ventura (FAV) 2 Infantil

(IMIP)

Crianga com Deficiéncia

(AACD)

Terga e Quarta-
Dia/Frequéncia Segunda-Feira Fei Eventual Eventual
-Feira

Distancia em Relagao

20,5 21,7 24,4 25,3
a Casa (km)
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Neuropediatria;
Nutri¢do; Fisio-
terapia Respira-
toria e Motora;

Terapia Ocupacional;
Fonoaudiologia;
Estimulagao Visual;
Especialidades Imunologia; Hepatologia Ortopedia

Fisioterapia Motora. .
Pneumologia;

Gastroenterolo-

gia; Ortopedia

Fonte: Elaboragéo das autoras.

O dia nao havia comegado bem, pois Artur acordara as quatro da manha e até a
hora em que nos encontramos nao havia dormido. Alice aparentava abatimento e
cansaco e ele uma certa irritacdo. Voltamos ao ponto da sua relagdo com a secre-
taria de sadde do seu municipio e o transporte disponibilizado por ela. Desde que
comegou a utilizar o PE Conduz quase nio solicitava “o carro da prefeitura”. Diante
desta realidade, questionamos quais estratégias passaram a ser adotadas para que
0 acesso as consultas fosse garantido, uma vez que o programa, como dito ante-
riormente, s6 pode ser utilizado para o cumprimento de atividades terapéuticas,
enquanto outras modalidades podem ser utilizadas com menores restri¢oes.

Neste ponto, é preciso destacar que a garantia do direito ao transporte para
mae e filho, enquanto um direito essencial, nio se restringe a realizacéo de ativida-
des de acompanhamento médico presentes nestas vivéncias. Sair para receber uma
doagdo de medicamento ou suplemento alimentar, participar de um mutirao e até
mesmo de eventos organizados pelas associa¢des sao atividades que também se
impdem sobre as possibilidades de deslocamento cotidiano. Por sua vez, a escolha
do tipo de transporte tende a variar conforme uma série de critérios de prioridade
que resultam na escolha final ndo s6 do modal, mas também da quantidade de
condugdes necessarias ao trajeto do dia.

Na pratica, a escolha é feita com base nos seguintes critérios: tipo de atividade;
otimizag¢do do tempo; localizacdo do equipamento;conforto; custos antes, durante
e depois que mée e filho saem de casa.

Este conjunto demonstra um esfor¢o adaptativo dos atores descritos com rela-
¢do as possibilidades reais de deslocamento no contexto da Regido Metropolitana
do Recife.
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Quadro 2: Relag¢do dos servigos de transporte e condi¢des de acesso

Transporte

Servigos de Pernambuco Transporte Ptiblico Transporte do
Individual Por
Transporte Conduz (Vem Livre Acesso) Municipio
Aplicativo
Consultas, Consultas,
Consultas, Exames e
Atividade Terapias Exames e Demais Exames e
Demais Atividades
Atividades Terapias
FAV, HC, IMIP e FAV, HC, IMIP e FAV, HC,
Local FAV e HC
AACD AACD IMIP e AACD
Acesso Gratuito Gratuito Pago Gratuito
Maior Conforto,
Menor Gasto de
Maior Conforto Maiores Trajetos, Maior Tempo, Maiores
Maiores
e Menor Gasto Numero de Acompa- Trajetos e Maior
Beneficios Trajetos
de Tempo nhantes Numero de
Acompanhantes
Maior Gasto
Trajetos Fixos
Maior Gasto de Tempo, de Tempo,
e Restri¢ao as
Menor Conforto Restrigao as
Terapias
Restrigao de Uso do Custo Atividades de
Restrigoes Limite de Acom-
Vem Saude e Me-
panhantes
nor Conforto

Fonte: Elaboragéo das autoras.

No inicio, quando precisava sair de casa em dire¢do aos hospitais, Alice relata que
sempre o fazia “em comboio”. Estava sempre acompanhada dos pais ou da irm4, o
que lhe garantia uma sensagdo de maior seguranga e apoio durante as suas andan-
¢as, pois contava com “outros bragos” na partilha do peso de andar e levar consigo
além de uma crian¢a com acometimentos clinicos severos; o que inclui um tipo de
epilepsia de dificil controle, uma sorte de artigos necessarios ao cuidado cotidiano
como fraldas, remédios e alimentos, além de toda a papelada de exames, laudos e
receitas requisitados nos espagos de atendimento hospitalar.

Com o passar do tempo, seus pais, j& idosos, ndo puderam mais acompanha-la,
assim como a sua irmé que por muito tempo “deixou casa, marido e a prépria filha”
para se fazer presente diante do retrato que se desenhava naquele momento. Decor-
rente a isto, Alice passou a contar com a sua filha mais velha, Kemily, para ajudar-lhe
nao s6 no ambito privado dos cuidados com o irmao, mas também no decorrer dos
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deslocamentos e na circulagio dentro dos espagos de atendimento médico/terapéu-
tico. Logo, esta rotina passou a se converter também no ritmo de vida da menina que
mesmo tendo s6 dez anos, ja conhecia alguns dos principais equipamentos ptblicos
de saude da cidade, nunca como paciente, sempre como acompanhante.

A menina ja dominava atividades como a administragdo de medicamentos,
conducio da alimenta¢do via gastrostomia e até mesmo a montar e desmontar
a cadeira de rodas com certa destreza. Em um dado momento, esta situacio se
tornou um motivo de incomodo para Alice pois a sua filha, apesar de ainda ser s6
uma crianga, se via impelida a assumir responsabilidades de gente grande. Como
aponta Diniz ao descrever os impactos do Zika para as relagoes de cuidado com a
crianga diagnosticada, “é sobre as mulheres que recai com maior forga o peso social
do cuidado para com a crian¢a acometida” (2016, p. 135) e nem mesmo as meninas
escapam a esta sentenca.

A partir do momento em que nao pdde mais contar com a filha fora do 4ambito
privado, passou a realizar a maior parte dos percursos sozinha, exceto nas ocasioes
em que o seu companheiro pode acompanha-la, antes ou depois da jornada de tra-
balho. Quando isso ocorre, hd uma maior necessidade de racionaliza¢ao do tempo
gasto com o movimento de ida e volta. O que, a depender da distancia a ser per-
corrida, gera um maior impacto no or¢amento da familia ndo s6 em detrimento da
atividade a ser realizada, mas também no seu efeito sobre a rotina de trabalho em
que ele se encontra inserido enquanto seguranca particular sem carater informal.

Ainda que este homem apareca neste retrato de familia muito mais como um
provedor do que como um agente de cuidado, o seu espago merece ser destacado
por representar um ponto chave para pensar a experiéncia de movimento de mae e

filho em suas peregrinagdes cotidianas. Isto fica evidente na fala a seguir:

Quando ele vai comigo a gente fica pensando na hora pra voltar.
Teve vezes em que ele se atrasou no trabalho porque a gente passou
mais de uma hora e meia para chegar em casa. Ai agora quando ele
vai comigo a gente volta de UBER. Da tultima vez deu uns quarenta
reais porque a gente foi pela [Rodovia] BR [101].Entrevista realiza-

da em 18 de dezembro de 2018.

A equagio parece simples: quando o quadro da deficiéncia se
soma as condi¢des espaciais de vulnerabilidade e precariza-
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¢do do trabalho, quanto mais rapido se precisa chegar e em
melhores condi¢des de transporte, maior é custo. Por outro
lado, diante da impossibilidade de acessar exclusivamente
meios de transporte individuais para movimentar-se com
o seu filho, como Alice se articula frente as possibilidades e
obstaculos que lhes sdo apresentados ao sair de casa? A fim
de responder a esta questdo, apresentamos um relato etno-
grafico produzido pela primeira autora a partir do acompa-
nhar de um dia de peregrinacdo em sua rotina.

3 | Nas (entre)linhas do movimento.

No dia dezesseis de janeiro de 2019, depois de parar em um dos Terminais de
Integracdo que compdem o sistema SEI3, decidi acionar um motorista através de
um aplicativo de transporte individual para nao atrasar e, com isso, prejudicar o
cumprimento do roteiro planejado. No caminho, fui questionada pelo motorista
a respeito do motivo que me levava ao ponto definido como destino da corrida.
Mesmo achando um tanto descabida a pergunta por pensar que o deslocamento
enquanto necessidade fala por si s6, respondi afirmando que iria me encontrar
com uma pessoa por motivo de trabalho. Entdo ouvi como resposta que se ao invés
de chama-lo em um local préximo ao Terminal de Integragao, tivesse como origem
o bairro em que Alice reside, ele teria o direito de cancelar a viagem ja que, em
suas palavras, como “aquele lugar era considerado como drea de risco” ele poderia
negar a corrida.

Demorei pouco mais de vinte minutos para chegar ao meu destino final, mas
o didlogo com o motorista me deixou bastante intrigada, me fazendo questionar
até que ponto um sistema de transporte individual privado pode garantir a quem
habita as ditas dreas de risco, o direito de ir vir, de deslocar-se de forma mais

autonoma. Cheguei no horario combinado e fui ao encontro de Alice. Paramos

3 O Sistema Estrutural Integrado (SEI) é uma rede de transporte ptblico interligada por linhas
de 6nibus e metro, voltada ao transporte de massa. Uma de suas principais caracteristicas tra-
ta-se do deslocamento de passageiros através dos Terminais de Integragdo por meio dos quais é
possivel se deslocar de um municipio a outro e do suburbio ao centro, de forma intermitente, ao
custo de uma tnica tarifa.
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na casa de uma moradora local, proprietaria de um pequeno comércio a quem
fui apresentada como “professora” como forma de evitar possiveis perguntas que
pudessem ser feitas caso a resposta fosse “ela é uma pesquisadora” ou “ela estuda
antropologia”. A parada se devia a necessidade de trocar uma nota de cem reais
em notas menores, o que facilitaria, por exemplo, o pagamento de uma corrida ou
compra de um lanche. Em seguida nos dirigimos a casa de Alice.

Localizada em um terreno ingreme de solo argiloso e cercada por arvores fruti-
feras e resquicios de Mata Atlantica, a casa fora construida no mesmo lote em que
moram os seus pais. Esta relacdo de proximidade fisica lhe permite contar com o
apoio de sua maie, tanto em relagdo aos cuidados com a filha mais velha, quanto
com algumas demandas domésticas. Em termos geograficos, o local muito se as-
semelha a outras partes da Regido Metropolitana do Recife onde o modo de vida
urbano se contrasta a resisténcia de tragos tipicamente rurais, como por exemplo a
criagdo de animais ndo domésticos e o uso de equinos e asininos para o transporte
de cargas, bem como a ocupagio de sitios enquanto modelo de habitacéo.

Nesse sentido, a existéncia da casa propria garante a familia uma certa esta-
bilidade em relagdo a condigdo do filho, pois o fato de nio ter de pagar aluguel
significa “um gasto a menos” em meio a um or¢amento familiar tao apertado. Por
outro lado, a localizagdo em si, em um bairro afastado do centro da cidade, com
uma baixa taxa de motorizagao por habitante e uma oferta precaria de transporte
publico, intensifica a experiéncia de incapacitagdo no que se refere as condigdes
espaciais de deslocamento.

Quando chegamos ao local, fui apresentada ao seu marido que havia chegado do
trabalho hd algumas horas. Sua filha ajudava a alimentar Artur para que Alice pu-
desse cumprir o ritual didrio de preparativos que antecedem o primeiro movimento
do trajeto: sair de casa. Aqui, sair de casa, por mais corriqueiro que pareca, adquire
outros sentidos que vdo além da ideia de se afastar de um dado ponto de origem.

Neste momento, pude observar que tudo ali girava em torno da crianga, desde a
checagem do que precisaria ser levado na bolsa até a montagem da cadeira de rodas.
Qualquer objeto ou “papel” que pudesse ser esquecido poderia resultar em algum
tipo de prejuizo, até mesmo tornar a viagem em vao.

A consulta estava marcada para as 13:30 da tarde, mas teriamos de chegar ao
hospital com uma maior antecedéncia pois Artur participaria de uma pesquisa
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biomédica. Como nido havia nenhuma terapia neste dia, ndo seria possivel acio-
nar o PE Conduz, entdo pegariamos duas condugdes até o centro do Recife e de
la seguirfamos de carro até o Instituto Materno Infantil (IMIP), acionando algum
motorista por meio de um aplicativo de transporte individual em meu celular.

Saimos os quatro, eu, Alice, Artur e Kemily que nos acompanhou até o ponto
de Onibus a poucos metros de distancia. Entre um ponto e outro, ha uma ladeira
de barro na entrada do terreno pela qual se tem acesso a rua principal por onde é
preciso empurrar a cadeira para que se possa chegar até o ponto de énibus. Como
se trata de uma ladeira de barro perguntei como conseguiam sair em dias de chu-
va. Ouvi como resposta que s era possivel através do transporte por aplicativo.

Ja na rua, enquanto caminhdvamos, algumas pessoas pararam para cumpri-
mentar Artur mais de uma vez, inclusive quando chegamos até a parada. Ao que
me foi dito, o menino é bastante conhecido no local e é tratado com bastante
“carinho e simpatia” por parte dos vizinhos.

Assim como em outros bairros do municipio, os moradores possuem poucas
opgoes em relagdo ao transporte coletivo e em algumas dreas consideradas como
zona rural sequer ha linhas disponiveis. Nao hd acesso a uma estacdo de metr6 e
no caso da linha de énibus que faz o trajeto do bairro em questdo até o Terminal
de Integragdo mais proximo que estabelece a conexdo com outros municipios da
RMR, o intervalo entre uma viagem e outra varia conforme os chamados hora-
rios de pico. Ou seja, nos momentos em que ha um maior nimero de pessoas se
deslocando na regido. E justamente essa demanda que justifica para empresas de
transporte e 6rgaos gestores o numero de veiculos disponiveis em uma linha e o
intervalo entre uma viagem e outra.

Na pratica, em localidades vistas como pouco produtivas do ponto de vista
econdmico, esta logica sofre um processo de inversdo no qual a demanda indivi-
dual é submetida a oferta, e o hordrio da viagem é quem determina o momento
ideal de sair de casa.

Dadas estas circunstincias, a familia adquiriu um veiculo do tipo popular, o
que, a principio, representa uma maior autonomia no que diz respeito aos deslo-
camentos diarios. Com isto, Alice passou a ser incentivada pelo companheiro a
retirar a Carteira de Nacional de Habilitagdo (CNH) para ndo depender mais do
transporte coletivo. Em um primeiro momento, a ideia parece bastante razoavel
se levarmos em conta apenas a precariedade das condi¢des locais de mobilidade.
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No entanto, para Alice, dirigir um carro em uma rotina em que as praticas de
cuidado conduzem a sua atengdo para com o filho a todo momento, ser a sua pré-
pria motorista representa uma “preocupacdo a mais” e que, por sua vez, entra em
disputa com as demandas ja existentes: Quem o acalentard no momento de choro?
Quem conduzira a sua alimentagao durante o percurso? Ou mesmo, quem ira se
atentar durante uma crise convulsiva enquanto ela estiver ao volante?

Estas sdo questdes pertinentes a relagao do cuidado e dependéncia entre mae
e filho que perpassam o conjunto de movimentos diarios e de maneira alguma
podem ser esquecidas ao abordarmos o deslocamento neste contexto.

Entao, apds esperarmos cerca de doze minutos, o 6nibus chegou e, antes de
subir para seguir viagem, Alice recomendou a filha que voltasse para casa e ndo
passasse o dia na rua. Entrei no veiculo pela porta da frente para passar pela catra-
ca enquanto Alice aguardava o cobrador operar a plataforma elevatéria do lado de
fora para que pudessem subir pela porta do meio com a cadeira de rodas.

Depois de entrar, aproveitou enquanto o veiculo permanecia parado para
ajustar a cadeira ao espago reservado e colocar o cinto de seguranga no menino.
Quando o cobrador retornou, ela se direcionou até a catraca para passar o cartio
do Vem Livre Acesso e gira-la duas vezes. Uma volta referente ao direito da crian-
¢a e a outra ao direito dela enquanto acompanhante. No contexto do transporte
metropolitano, esta pratica é bastante comum nos casos em que o deslocamento
envolve uma relagdo de dependéncia interpessoal, enquanto uma demonstragio
do uso correto do bilhete pois, em caso contrario, sua concessao pode ser inter-
rompida.

Seguimos em dire¢do ao Terminal de Integracdo (TI) em pé, ao lado da cadei-
ra e, como nao poderia passar despercebido, durante o trajeto, Alice permaneceu
com o brago estendido pois segurava o equipo que continha o suplemento nutri-
cional pelo qual é possivel alimentar a crian¢a. Artur é uma entre muitas criangas
de “micro” que passou a usar a GT'T4 como um meio de facilitar a alimentagédo e
acelerar o ganho de peso. Como o seu organismo demora um certo tempo para
absorver a solugdo, é preciso ter paciéncia e atengéo a frequéncia com que o liqui-
do goteja a fim de evitar possiveis intercorréncias, como por exemplo o vomito.

E evidente que, diferente de uma ambulancia, direcionada ao transporte de
pessoas na condi¢do de pacientes, um veiculo voltado ao transporte de massa,

4 Tipo de sonda utilizada na terapia nutricional via gastrostomia.

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



onde as pessoas sdo vistas como passageiros ndo é pensado para levar corpos com
necessidades tio complexas, que implicam em uma relagdo de dependéncia vivida
em tempo integral.

Aqui, nos chama atengéo a contradi¢do implicita a garantia do direito de ir vir
no que se refere & mobilidade dependente. Se, por um lado, o direito ao Vem Livre
Acesso depende da comprovagdo do quadro de lesdo e do estado de satide baseados
nos modelos previstos pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade Incapaci-
dade e Saude (CIF); por outro, quando analisamos o modelo em que se estrutura o
transporte coletivo, a exemplo dos énibus que circulam na RMR, se pode observar o
quanto o servico reproduz em seu modus operandi o apagamento de corpos como o
de Artur. Corpos esses que colocam em evidéncia a compreensio social de normali-
dade e de uma vida a ser trilhada em um sentido produtivo e que ocupam um nao-
-lugar dentro do transporte publico metropolitano do Recife, assim como a propria
concepgao do cuidado cujo espago deve ser resguardado.

Neste cendrio, a prioridade do corpo deficiente enquanto passageiro é reduzida a
um determinado nimero de assentos preferenciais e espagos destinados a usudrios
de cadeiras de rodas e transporte do cdo guia. Dito de outro modo, o transporte
coletivo na RMR se baseia em um modelo de deficiéncia homogeneizada, pensado a
partir de uma suposta hierarquizagao de capacidades motoras e sensoriais ausentes,
as quais a experiéncia do movimento dependente ndo esta restrita. Esta realidade
demanda uma certa plasticidade corporal por parte do agente do cuidado, no sentido
de que, em espacos pouco afeitos a um modo de existéncia socialmente visto como
fora da norma (DINIZ, 2007, p.8) é preciso se fazer adaptavel desenvolvendo habi-
lidades que permitam a este a possibilidade de contornar os obstaculos que lhes sao
apresentados ou conviver com eles. Isto podera ser observado em outras situagdes
aqui descritas.

Ja no TI, o cobrador repetiu 0 mesmo procedimento para que Alice e Artur
pudessem descer do dnibus. Seguimos até a plataforma de embarque para aguar-
dar o BRT que nos levaria até o centro do Recife e,como algumas filas estavam
cheias, inclusive a destinada aos passageiros preferenciais5, optamos por aguardar
a viagem seguinte, na expectativa de obter, com isso, condi¢gdes menos hostis ao
deslocamento de Artur. Diferente do bairro de Alice, onde as interagdes com o

5 A prioridade expressa na reserva de assentos no transporte coletivo na RMR ¢ destinada aos se-
guintes grupos: idosos, pessoas com deficiéncia e/ou mobilidade reduzida, gestantes, pessoas com
criancas de colo e pessoas obesas.
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espaco sao marcadas pela relagdo de vizinhanga, somente um rapaz identificado
como operador da linha os cumprimentou.

Quando a fila esvaziou, passamos para a parte da frente da plataforma e a medi-
da que outros passageiros foram chegando, notei uma certa indiferenca em relacéo
a presenca de Artur, mesmo com a cadeira de rodas. Alguns até mesmo se posicio-
naram ao nosso lado, indiferentes ao fato de estarmos ali a mais tempo e de sermos
os primeiros da fila. Esperamos em torno de quinze minutos até a chegada do BRT
que, diferente dos 6nibus convencionais, ndo possui cobrador e a porta destinada
a entrada de usudrios de cadeiras de rodas é a primeira e ndo a do meio. No mo-
mento em que nos dirigimos a porta, os passageiros que estavam ao nosso lado
passaram em nossa frente como se estivessem em meio a uma cegueira coletiva. Ao
tentar entrar com Artur, Alice acabou sendo empurrada como se de alguma forma
representassem um obstaculo, um entrave no meio da passagem.

A situagdo me remeteu a uma espécie de danga das cadeiras, quando o obje-
tivo principal é néo ficar em pé, mesmo que para isso seja necessario “atropelar”
alguém. Neste momento, a expressdo de calma em seu rosto deu lugar a revolta
frente & maneira como as pessoas se mostravam indiferentes a presenga de Artur.
“Vocés nio estdo vendo que tem uma crianga na cadeira? Vamos nos colocar no
lugar do outro!” (Didrio de Campo, 16 de janeiro de 2019).

Alguns olhavam depois de ja estarem sentados, outros continuavam a ignorar
aquela situa¢do. Além de lidar com o sentimento de invisibilidade, foi preciso
repetir o mesmo “ritual” de acoplar a cadeira ao espago e colocar o cinto de segu-
ran¢a. O motorista deu partida e seguimos em dire¢do ao centro do Recife. Em face
a situacdo ocorrida, questionei se nos dias em que o marido a acompanhava havia
um sentimento de maior seguranga em relagdo a momentos como aquele. Para ela,
a presen¢a masculina ndo muda o tratamento que recebe no transporte publico
quando se desloca com Artur:

Se ele estivesse aqui, iria querer fazer confusio e eu nao gosto disso.
[...] Ele me ajuda assim, enquanto eu to na sala de espera ele vai e
compra uma agua, um café, fica com ele enquanto eu vou ao banhei-
ro, essas coisas. (Didrio de Campo, 16 de janeiro de 2019)

Descemos na estacao proxima ao Parque 13 de Maio, atravessamos a avenida com
a finalidade de solicitar um carro por aplicativo no sentido subtrbio-centro e es-
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peramos por alguns minutos até a sua chegada. Quando o motorista chegou, Alice
desmontou o objeto em uma agilidade quase mecénica, colocou Artur no banco
de tras e permaneceu ao seu lado durante o trajeto de 1,7 km percorridos em oito
minutos até o IMIP.

Mapa 1 - Percurso para a terapia

Fonte: Google Maps 2019, Recibo de Viagem Uber®

No ponto em que descemos, nao hd uma linha de 6nibus que tenha o hospital mar-
cado em seu itinerdrio. Caso ndo tivesse acionado o aplicativo, teria de seguir a
pé, empurrando a cadeira sob o sol forte por ruas sem acessibilidade, disputando
espaco com motoristas, vendedores ambulantes e demais pedestres.

Decorrente a isto, para o agente do cuidado, o ato de empurrar a cadeira de ro-
das se torna ainda mais desgastante e arriscado, pois a disputa pelo espago na seara
das lutas urbanas o coloca em desvantagem diante dos demais atores que integram
os movimentos de vai e vem no centro da cidade.

Ao chegarmos, contamos com a sensibilidade do motorista que se ofereceu para
ajudar a retirar Artur e segura-lo enquanto o equipamento de locomogéo era mon-
tado. Entramos no IMIP por volta das 11:45 e saimos de 14 as 15:30, momento em

que o fluxo urbano comega a se intensificar com o movimento de volta para casa.
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Havia a expectativa de que a participagdo de Artur na pesquisa néo iria atrapa-
lhar a sua consulta. De fato, ndo atrapalhou. Mesmo assim, aguardamos por mais
de uma hora até a chegada dos médicos pesquisadores e o exame s6 veio a ser reali-
zado apds as 14:00, levando a perda da consulta uma vez que a médica ndo poderia
aguarda-los apds o encerramento de seu expediente. A volta para casa foi marcada
pela frustragao de quem se via mais uma vez em meio de voltar a uma longa fila de
espera em busca de atendimento especializado.

Por se tratar de um dos equipamentos hospitalares mais bem localizados da
cidade, é possivel chegar até o IMIP a partir de diferentes pontos da RMR, através
dos Terminais de Integracio e Estagdes de Metrd que ligam o nucleo metropolita-
no aos municipios de Camaragibe, Jaboatdo e Cabo de Santo Agostinho, ao custo
de uma tnica tarifa, mais barata do que a cobrada no bairro em que Alice reside
com a familia.

Como ja foi dito, a escolha do tipo de transporte é articulada conforme uma
série de fatores que definem o que deve ser priorizado conforme a situagdo viven-
ciada. Por exemplo, durante a ida, a gestao do tempo se da muito mais em funcéo
do hordrio da consulta, exame ou terapia. Ja na volta, passa a ser ajustada a ideia
de retorno ao ponto inicial do itinerdrio, ou seja, a casa que esta associada a rede
mais imediata de apoio. Mais uma vez solicitamos um carro através do aplicativo
a fim de evitar a extensdo da “triagem” imposta pela rede integrada de transporte.

O primeiro motorista identificado no servigo desistiu da corrida e de imediato
a plataforma direcionou outro “colaborador”, sem nenhum custo adicional. Como
na corrida anterior, ndo informei ao motorista que estavamos com uma cadeira
de rodas a fim de evitar sua desisténcia, o que geraria um aumento no tempo de
espera. Quando o veiculo chegou, fomos informadas que nio seria possivel levar a
cadeira na mala uma vez que o compartimento ja estava ocupado com um cilindro
de Gés Natural Combustivel (GNV).

De imediato, Alice informou que a cadeira poderia ser desmontada e sua estru-
tura poderia ser transportada em outra parte do carro sem ocupar muito espago.
Entdo, com a ajuda do homem de pouco mais de cinquenta anos, colocou o filho
no banco de trds e, como era de se esperar, permaneceu ao lado dele. Partimos da
Rua dos Coelhos em dire¢do a mesma estagdo de BRT na qual descemos no inicio

do itinerario, porém, ao sermos informadas que seria “complicado chegar ao local”
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pois seria necessario fazer uma manobra proibida em uma via de mao unica, segui-
mos por outro percurso cujo destino tratava-se de um ponto préximo a Av. Mdrio
Melo e a Rua do Hospicio (Mapa 2).

Mapa 2 percurso inicial da volta

R da Gloria

Palm,

Fonte: Google Maps 2019, Recibo de Viagem Uber®

Ao final da viagem, descemos do carro e refizemos o ritual de remontar a cadeira,
contando mais uma vez com a ajuda do motorista para retirar Artur. Observei que
alguns motoristas buzinavam, pois o sinal estava aberto e, apesar do carro estar pro-
ximo a calgada, o pouco tempo que passou parado gerou um motivo de incbmodo
aos outros motoristas. Seguimos em diregdo a Estagdo de BRT, subimos a rampa e,
ao chegar as catracas, o funcionario responsavel pelo espago abriu o pequeno portio
destinado a passageiros usudrios de cadeiras rodas e com mobilidade reduzida.

Nio muito mais do que quinze passageiros se encontravam no local, e apesar
do desejo de Alice em chegar o mais rapido possivel em casa, propus que pegésse-
mos o 6nibus em direcéo ao centro ao invés de seguir direto com destino ao TI de
seu municipio. Diferente das Esta¢des seguintes, localizadas na Rua do Riachuelo
e na Avenida Dantas Barreto, dreas com forte atividade comercial durante o dia,
o local dificilmente fica lotado em horarios de pico, o que possibilita uma maior
chance aos presentes de obterem um assento vago.

Enquanto aguarddavamos a chegada da “linha” que nos levaria até o T1, uma mu-
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lher de meia idade permaneceu um tempo ao nosso lado e diferente dos demais
passageiros direcionou sua aten¢do ao menino de forma bastante afetuosa. Espera-
mos pouco mais de quinze minutos e ao entrarmos no BRT nos deparamos com um
passageiro, adulto, também usudrio de cadeira rodas. Demonstrando solidariedade
diante do ocorrido, o rapaz se afastou um pouco a fim de compartilhar o espago com
a cadeira de Artur. Diferente do trajeto de ida, desta vez a cadeira precisou ser posi-
cionada com o veiculo em movimento o que elevou o nivel de dificuldade da tarefa
e fez com que Alice declarasse o quanto se faz necessario a presenga de alguém para
compartilhar o esfor¢o didrio empreendido em fun¢édo do movimento de ir e vir.

Algumas estagdes depois, o passageiro desceu do veiculo permitindo com que a
cadeira fosse acoplada da maneira correta. Neste momento, fui eu quem permane-
ceu segurando o equipo de alimentac¢éo para que Alice pudesse se manter sentada.
Quando chegamos ao TI, tltima parada antes do ponto final, a casa, nos dirigimos
até a fila da linha referente ao seu bairro. J4 passava das dezessete horas e algumas
aglomeragoes de passageiros se formavam no lugar. Em um dado momento, uma
passageira se dirigiu até Alice e de forma um pouco constrangida perguntou em
qual énibus ela iria embarcar. A atitude da mulher me pareceu estranha até o mo-
mento que constatei a presenca de suas filhas, sendo uma delas também usudria de
cadeira de rodas.

Ao ouvir com certo alivio que o destino em questdo era diferente do seu, se
afastou e permaneceu aguardando outra linha. O alivio neste contexto pode ser
traduzido pelo numero de vagas reservadas a cadeirantes em Onibus destinados
aos bairros do municipio, pois ainda sdo poucos os veiculos em que é possivel
transportar duas cadeiras de rodas em condi¢oes ideais de seguranca.

Dito isto, entre os momentos em que permanecemos aguardando a chegada de
um Onibus, a tltima parada representou o periodo de maior espera ao longo do dia
onde permanecemos por mais de vinte minutos. Em decorréncia da hora, Alice
preferiu seguir o trajeto sozinha com Artur e afirmou que isso nio resultaria em
algum tipo de prejuizo em relagdo ao final do itinerario. Quando o 6nibus chegou,
seu acesso nao se deu de forma imediata, enquanto os passageiros subiam, foi pre-
ciso aguardar mais uma vez que a plataforma elevatoria fosse acionada para que
mée e filho pudessem entrar no veiculo.

Esta tltima cena, ndo do percurso em si, visto que este sd termina com o retor-
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no ao ponto de partida, mas do ultimo movimento que pude observar, a entrada
dentro do 6nibus, marca a impressdo geral em torno do deslocamento de uma
mulher detrinta e quatro anos, mae de micro, cujo corpo junto ao do filho revela o
transito do cuidado, muitas vezes invisivel em meio aos fluxos urbanos.

4 | O movimento como “devir micro”.

Maie de micro tem sido uma categoria identitéria acionada pelas mulheres que ti-
veram filhos com microcefalia. Mesmo com o uso biomédico do termo SCZ, micro
passou a representar um conjunto de sujeitos ligados por uma condigéo, a micro-
cefalia (ALVES; FLEICHER, 2018). Aqui advogamos pelo conceito de devir “mae
de micro”, como ato de tornar-se pessoa (INGOLD, 2015; STRATHERN, 2014)
através da interacdo, na qual os corpos de mae e filho “constituem um ao outro en-
quanto corpos humanos” (STRATHERN, 2014, p.394). Néo se nasce mie de micro,
torna-se, e 0 movimento faz parte desse processo de ser e estar no mundo.

Os deslocamentos quase que diarios de Alice e Artur sdo marcados pela acdo
de movimentar-se em lugares e com pessoas. Logo, o movimento passa a ser parte
do devir “mae de micro” em conjunto com o devir urbano. Compreender como
se forma esse devir nos permite entender como Alice e outras maes de micros se
movimentam desde uma perspectiva socioespacial a subjetiva. Lira et al (2017) tra-
balha com a nogéo de corpo estendido para falar da relagdo entre o corpo da mée
e o corpo do filho/a no contexto da SCZ. Nos baseamos neste conceito para pensar
o deslocamento de um corpo que é duplo, mae e filho.

Tim Ingold (2015) e sua discussio sobre movimento como uma forma de estar
vivo coloca em xeque discussdes sobre transporte, ou transportar-se, como catego-
ria vazia que supervaloriza o destino, o lugar de chegada e que pouco tem a dizer
sobre 0 que ocorre entre um ponto e outro. As maes de micro se deslocam apenas
para chegar ao destino de um atendimento para seus filhos? O préprio ato de se
mover proporciona conhecimentos incorporados as suas vidas? Para o antropélo-
go, quando uma pessoa se move ela se torna uma linha e vai deixando trilhas, as
trilhas sdo processos continuos de crescimento e desenvolvimento. Sdo justamente
essas trilhas que tentamos seguir ao acompanhar a vida de Alice e Artur.

O autor advoga em nome de uma diferenca entre os conceitos de peregrinacéo e
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o de transporte. A peregrinagdo ¢ uma forma de movimento no mundo mais aberta
e que possibilita o exercicio da percep¢io das coisas, do espago e do tempo. E interes-
sante que alguns trabalhos sobre satde e servicos tém utilizado o termo peregrinacéo
como a forma de passar por varios servigos até chegar a um destino, os atendimentos.
Mas, se levarmos a sério a proposta do autor, chegaremos a conclusdo de que esse
termo esta mais ligado ao sentido de transporte do que de peregrinagio e, ao preocu-
par-se em demasia com o trajeto, deixamos de lado, o sentido essencial de peregrinar,
ou seja estar em movimento, mas também ser o movimento.

O aprendizado no ato de movimentar-se, tipico da peregrinacéo, é o que chama
atencao do autor e a nossa. Portanto, nos interessa saber: o que Alice nesse mo-
vimento aprende? Como mobiliza corpo e mente numa ac¢do didria que as vezes
chega ao estado de exaustao?

Se fizermos uma analise do sistema moderno de transporte urbano, veremos
que a ideia de levar alguém a um destino é essencial, criamos um sistema de des-
locamento cujo objetivo é transportar, nesse sentido, importa chegar ao destino
e menos como esse deslocamento ¢é realizado. O que acontece nas trilhas pouco
importa para uma politica de transporte que prioriza o destino. Ndo é a toa que
constantemente usamos a metafora de vida de gado ao nos referirmos aos 6nibus
urbanos superlotados, numa relagio direta de como gado é transportado.

Ao destacar a ideia de movimento, podemos descortinar conhecimentos vi-
vidos que nos dizem mais sobre as pessoas que utilizam o sistema de transporte.
Alice, a0 movimentar-se com Artur, vai desenvolvendo habilidades importantes
para sua sobrevivéncia (como desmontar e montar uma cadeira de rodas em se-
gundos) e como usudria desse servico vai deixando trilhas importantes para com-
preendermos o que é viver e estar num mundo com alguma deficiéncia, entre subir
e descer de dnibus, usar um Uber, ser empurrada em terminais de integracdo, dar
um jeitinho para acoplar a cadeira de rodas do filho; etc. Vai moldando o que é ser
cuidadora de uma “crianga com micro” e também mostrando falhas nos servigos
de transportes que lhes sdo de direito como cidadios.

Ter acesso a determinados servicos ndo garante, para o contexto dos direitos
adquiridos pelas familias afetadas pela SCZ, uma qualidade no uso dos transpor-
tes. Como mostraram Matos, Quadros e Silva (2019) a prioridade da prioridade
ndo garante a integralidade e qualidade da assisténcia. Poder acessar tais servigos
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¢ um direito basico, mas o deslocamento em si é cheio de obstaculos como mos-
tramos acima, o desconforto, a ndo adequagao dos veiculos e os atrasos sdo alguns
exemplos. Como as politicas estdo voltadas para o acesso e o transporte a um des-
tino, pouco se debrucam em pensar o que acontece entre sair de casa e chegar a
uma unidade de sadde.

5 | Consideracodes Finais

Estar em deslocamento didrio, seja em um meio de transporte publico ou indivi-
dual, é aprender a lidar com determinadas situagdes que envolvem outras pessoas
e suas subjetividades, como no caso descrito pelas autoras, as negociagdes sio ne-
cessarias e muitas vezes conflituosas. Alice vivencia tudo isso de forma que vai adi-
cionando ou subtraindo possibilidades, as vezes decididas na hora, se o percurso
se torna mais distante, mas é confortavel, se tal trajeto é mais barato, se vale a pena
o custo de ter uma pessoa acompanhando.

Sao essas possibilidades criadas por ela a partir dos equipamentos de trans-
portes disponiveis que caracterizam uma condi¢do de peregrinacio e nio de iti-
nerario, pois ela recria as suas possibilidades. Ter melhores condi¢des para seu
deslocamento é necessario, mas, como mostramos aqui, nao basta ter o veiculo ou
0s meios para custear a viagem. E necessdrio um motorista sensivel a sua condigao.
Nao basta ter prioridade. Sdo necessarias pessoas que reconhecam e respeitem a
condi¢do de mae e filho com deficiéncia. Quando expandimos a ideia de desloca-

mento para movimento, essas dimensdes tornam-se mais claras.
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CAPITULO 9

Inclus@o de criancas com sindrome congénita
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1| Introduc¢do

Parte do Estado o papel de garantias e protecdo a direitos fundamentais, dentre
eles o da educagdo, sendo a sociedade e a familia igualmente importantes no de-
senvolvimento da crianca e na criagdo de projetos que as assistam (DIAS, 2017).
O direito a educagao é garantido as criangas com SCZ com base na Declaragdo
Universal dos Direitos Humanos de 1948, conforme delineado no seu artigo 26,
que anuncia que toda pessoa tem direito a educagdo (ONU, 1948). Tais aspectos
foram reiterados pela Declaracido de Salamanca (BRASIL,1994) e pela Constituicao
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Federal em seu artigo 205 garantindo o acesso universal a educagio como dever do
Estado (BRASIL, 1988).

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ) trouxe consigo toda uma proble-
matica socioecondmica enraizada nas lutas sociais brasileiras, sendo Recife, capital
do estado pernambucano, uma das cidades com maior numero de casos registra-
dos e confirmados (RECIFE, 2018a). O ineditismo da SCZ e o alarme global gerou
mobiliza¢des da sociedade civil e da comunidade cientifica na busca de respostas
a tantas perguntas inerentes as familias atingidas. Fato é que, passados esses anos
iniciais desde os primeiros casos, as familias seguem lutando por direitos, aguar-
dando respostas e mantendo as rotinas diarias de intensos cuidados e terapias vol-
tadas as criancas.

Considerando que, pela idade, a demanda de muitas criancas com SCZ ja se
encontra em fase pré-escolar e, iminentemente, escolar, faz-se necessario o desen-
volvimento de estudos que respaldem o processo inclusivo e que possam nortear os
professores quanto ao acolhimento e ao direcionamento de estratégias funcionais,
pedagogicas e inclusivas. Afinal, fazer com que o conhecimento cientifico tenha
um impacto social e seja transformador para além do laboratério nio seria o prin-
cipal papel da pesquisa cientifica?

A complexidade do ambiente escolar, especialmente das creches, nos idos ini-
ciais do desenvolvimento infantil, possibilita a aquisi¢do de habilidades sensorio-
motoras, servindo de estimulos as criangas com desordens neuromotoras (BLAN-
CHE; NAKASUIJI, 2001; TRINDADE; CELESTINO; BARELA, 2013; SERRANO,
2016). Além disso, a presenca da crianca com deficiéncia na creche permite aliviar
a sobrecarga dos cuidadores primarios (no geral, méaes das criangas), cujo papel no
processo de cuidado da crianca com deficiéncia lhes exige funcdes fisicas e mentais
(BREHAUT et al., 2011; FERNANDES et al., 2012; JUNIOR; VENTURA, 2018).

Diante desse espectro, poucos estudos foram realizados com o intuito de sanar
a lacuna de conhecimento relacionada aos anos iniciais da vida educacional de
criangas com SCZ. O estudo de FARIAS (2018) identificou, através de entrevistas
semiestruturadas junto as maes de criangas com SCZ nas creches da Grande Re-
cife, que as mesmas apresentavam receios em deixar os bebés na creche, alegando
despreparo para recebé-los, envolvendo a falta de conhecimento dos profissionais
de educagdo sobre a SCZ e as necessidades fisioldgicas e sociais da crianga em
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questdo. Essa problematica também foi vivenciada no presente estudo conforme
delineado mais adiante.

2 | A rede de ensino municipal e o delineamento da pesquisa
cientifica

A rede de ensino municipal do Recife dispde de 58 creches na perspectiva intitu-
lada de Centros Municipais de Educagédo Infantil (CMEI), cujo enfoque é direcio-
nado as criangas de 0 a 3 anos (creches) e 4 a 5 anos (pré-escola) (RECIFE, 2019).
A rede de ensino do Recife conta com professores do Atendimento Educacional
Especializado (AEE), que sdo profissionais minimamente especialistas, cujas ativi-
dades pedagdgicas sdo desenvolvidas em salas multifuncionais equipadas com re-
cursos direcionados as necessidades das criancas com deficiéncia (RECIFE, 2015).

A rede municipal conta ainda com profissionais apoiadores que auxiliam a ro-
tina didria de cuidado da crianca com deficiéncia durante sua estadia na creche.
Os Agentes de Apoio do Desenvolvimento da Educacio Especial (AADEE) foram
recentemente criados por meio da Lei Municipal n° 18.509/2018, desempenhando
fundamental papel na rotina didria com a crian¢a com SCZ, auxiliando-as, por
exemplo, nas atividades relacionadas a mobilidade, alimentagéo e higiene (RECI-
FE, 2015; RECIFE, 2018b).

Dados fornecidos pela Secretaria de Educagdo e pelas professoras do AEE da
rede permitiram identificar que durante o ano letivo de 2018, apenas 11 criangas
com SCZ foram matriculadas na rede. Esse dado aponta a problematica inerente ao
processo inclusivo das criangas com SCZ em creches, de tal forma que se Recife foi
o centro de maior notificagdo de casos, o que fez com que a totalidade da demanda
nao tenha tido acesso as creches municipais de maneira inicial?

Apos as visitas em campo, apenas 7 maes aceitaram participar da pesquisa, 3
se recusaram a participar do estudo e 1 crianca de fato ndo estava frequentando
a creche. As reflexdes apresentadas ao longo do presente estudo se baseiam nas
experiéncias vivenciadas pelos pesquisadores responsaveis e nos principais acha-
dos relacionados a funcionalidade das primeiras criancas com SCZ inseridas nas
creches, a condi¢do de saude materna e aos desafios dos professores que estavam
lidando com essa demanda.

Esse estudo se baseia na pesquisa de campo de cunho quantitativo e qualitativo
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(com projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do CCS/UFPE, CAAE
67002417.3.0000.5208 e parecer de aprovagdo n° 2.849.058), diante da qual um
recorte foi extraido com o intuito de apresentar as principais reflexdes sobre o pro-
cesso inclusivo das primeiras crian¢as com SCZ na rede publica de creches muni-
cipais do Recife, Brasil.

3 | Funcionalidade da crianca com SCZ no contexto da creche

As criangas com SCZ podem apresentar comprometimento do ténus muscular
(hipotonia ou hipertonia), além de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
como, por exemplo, a falta do controle cervical, dificuldade de sentar, falar, an-
dar, comer, entre outras dificuldades (WHO, 2016; OLIVEIRA-SZEJNFELD et al.,
2017; SAAD et al,, 2017). Este atraso pode ser, ou nio ser, consequéncia da alte-
racdo de tonus muscular (NORBERT et. al, 2016). Cita-se ainda a irritabilidade,
provavelmente em decorréncia de déficits no processamento sensorial, alteragdes
auditivas e visuais (FEITOSA et al., 2016; FREITAS et al., 2016; ZIN et al., 2017).

A creche surge como um espago rico em estimulos para o desenvolvimento
infantil, promovendo novas experiéncias sensoriomotoras e de convivio social
(BLANCHE; NAKASUIJI, 2001; TRINDADE; CELESTINO; BARELA, 2013; SER-
RANO, 2016). O estudo de DE MATTOS (2018) apresentou o relato de caso de
uma crian¢a com SCZ indicando beneficios sobre o desenvolvimento apos a en-
trada na creche.

Ao longo da presente pesquisa, foi possivel avaliar o desempenho funcional das
criangas com SCZ por meio do Inventdrio de Avaliagdo Pediétrica de Incapacidade
(PEDI). Esse instrumento, ja adaptado e validado para a populagdo brasileira por
MANCINI (2005), possui trés partes (habilidade funcional, assisténcia do cuidador
e modificagdes ambientais) que quantificam achados de habilidade funcional, mo-
bilidade e funcdo social. Os pontos de corte para valores normativos (similares as
criangas tipicas) apontam atraso no desempenho funcional para escores <30 pontos.

No presente estudo foi constatado grau severo de comprometimento neuro-
motor e intensa dependéncia da assisténcia do cuidador para o desenvolvimento
de atividades, de modo que nos 7 casos avaliados, o autocuidado, a mobilidade e
a funcio social estiveram abaixo dos 30 pontos, conforme demonstrado na figura
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1. Além disso, é possivel verificar a intensa dependéncia do cuidador diante de
escores “0” em itens da parte IIL.

Figura 1 - Desempenho funcional de criangas com Sindrome Congénita do Zika em
rede de creches publicas municipais do Recife, Brasil
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019. PEDI = Inventério de Avaliagdo Pediétrica de Incapacidade.
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Fato é que, apesar dos achados quantitativos relacionados aos instrumentos pontu-
arem escores baixos para as criangas, os relatos maternos indicaram que a presenga
das criancas na creche trouxe melhorias quanto a comunicagéo e a interagao social.

A percepgio dos professores sobre a funcionalidade das criangas com SCZ en-
volveu atividades especificas da rotina da creche, tais como: mobilidade, comuni-
cagdo, alimentagdo, higiene e interagdo social. Os relatos dos professores confir-
mam a severidade neuromotora das criancas baseada nas limita¢des funcionais e
na necessidade de assisténcia durante as atividades da rotina da creche.

A concepgio de funcionalidade baseada na Classificagdo Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) no tocante as criancas com SCZ avaliadas
esta relacionada também com o constructo negativo de fatores ambientais ligados
as barreiras fisicas e atitudinais no contexto da creche.

Alguns professores relataram a visdo estigmatizada da crianga com SCZ por
parte de outros profissionais da creche, limitando, por vezes, o processo inclusivo
da crianca. Além disso, os professores apontaram barreiras fisicas relacionadas a
pouca acessibilidade e a auséncia de recursos e tecnologias adaptados para a vida
didria e a pratica pedagogica especificos para criangas com SCZ.

Outros estudos indicam a necessidade de formagdes continuadas e de supor-
te tecnoldgico ambiental como ferramentas facilitadoras ao processo inclusivo de
criangas com deficiéncias (BARRETO et al., 2015). Mesmo o olhar docente sobre o
processo pedagogico de criancas com SCZ nas creches do Recife, conforme apre-
sentado por BATISTA (2019), esteve centrado nas mds condigdes fisicas da creche
e na falta de conhecimento especifico sobre a SCZ.

Essa visao ampliada da condi¢do de satide numa perspectiva funcional é basea-
da na Classificagdo Internacional de Funcionalidades (CIF), ferramenta norteadora
e promotora de didlogos interdisciplinares, proposta pela Organizagdo Mundial de
Sadde para discussoes em diferentes areas do conhecimento (OMS, 2003). Com base
nos achados quantitativos do desempenho funcional das criangas com SCZ, os ga-
nhos no desenvolvimento infantil apontados pelas maes e as dificuldades indicadas
pelos professores, é possivel compreender que a funcionalidade da crianga com SCZ
no contexto da creche depende da estrutura e fungao corporal, envolvendo sistemas
e partes do corpo da propria crianga, acrescido de fatores contextuais (ambientais,
atitudinais, sociais e pessoais), pontos delineados pela CIF (OMS, 2003).
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4 | Relacdes maternas com as creches

Estudos apontam que as mées de criangas com SCZ lidam com intenso processo
de sobrecarga, considerando a rotina de cuidado da crianga, o afastamento de suas
atividades profissionais, abandono do conjuge e redugdo da participacdo social
(BREHAUT et al,, 2011; FERNANDES et al., 2012; JUNIOR; VENTURA, 2018).

Na populagdo do estudo, o uso de instrumentos especificos permitiu identificar
que a condi¢do de satide materna foi afetada, principalmente, no que tange as ativi-
dades domésticas, atividades de trabalho e a participagio social, mesmo diante da
presenca da crianga com SCZ na creche. Contudo, os relatos maternos enfatizaram
que a participagdo do filho na creche providenciou maior disponibilidade de tem-
po para estudar e retornar as atividades profissionais, cuidar da casa e dos outros
filhos, bem como o sentimento positivo quanto aos ganhos no desenvolvimento
identificados na crian¢a com SCZ.

A severidade neuromotora das criangas e a intensa rotina de cuidados e tera-
pias continuam sem amenizar a grande sobrecarga materna, mesmo diante da pre-
senca da crianga na creche. A propria severidade contribui para uma persisténcia
de sobrecarga identificada nas atividades domésticas, nas atividades de trabalho e
de participagao social.

A literatura cientifica aponta que dentre as razdes para as familias colocarem
criancas nas creches estdo a necessidade de trabalhar e de retirar sobrecargas fami-
liares. Entretanto, as razdes para ndo colocar na creche podem estar relacionadas a
propria crianca, a inadequagao da creche, a necessidade de atencédo individualizada
e mesmo a inseguran¢a materna (PICCININI et al., 2016). Esse contexto pode
ainda ser mais agravado ao se considerar as criangas com SCZ, tendo em vista a
funcionalidade das mesmas e a vulnerabilidade social das familias.

Mesmo diante dos beneficios supracitados, em um caso pontual, foi identificado
que cabia a mae da crianca com SCZ a oferta de insumos, como fraldas e dieta di-
ferenciada para a crianga durante sua estadia na creche. O intenso envolvimento, as
expectativas e a luta da equipe de professores e funcionarios da creche em preparacao
para a chegada dessa crianga, durante o ano letivo de 2018, retratou a dura realidade
de uma rede fragil para o acolhimento da crianca com SCZ. A concretizagdo de
vinculos interprofissionais, especialmente, das areas de satde e educagio, a oferta de

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



capacitagdes continuadas e o papel da gestdo na implementagio de politicas publicas
sdo passos fundamentais para o processo inclusivo da crianca com SCZ.

Nesse caso especifico, foi possivel identificar o desarranjo da rede, desde o pa-
pel materno na oferta de recursos, até o papel da professora que direcionou todo o
trAmite burocratico, de didlogo intersetorial e aquisi¢do de recursos para a efetiva
inclusdo da crianga na creche. Nessa situagdo, a luta perdurou até a busca de érgéos
publicos que viabilizassem reformas arquitetdnicas na creche para facilitar a acessi-
bilidade da crianca com SCZ nos diferentes espagos escolares, tais como refeitdrio,
banheiro e dreas recreativas.

Todas as mées entrevistadas no presente estudo também apontaram a neces-
sidade de se fazer presente nos primeiros dias da crianga na creche, com o intuito
de repassar dicas de posicionamento, manuseios, alimentagdo e cuidados gerais
com seus filhos. Esses aspectos condizem com as expectativas maternas de aten-
¢do individualizada pontuadas por PICCININI (2016) como razdes para colocar
seus filhos nas creches.

E vélido ressaltar o cansago materno e a recusa de algumas mdes quanto a par-
ticipagdo na pesquisa. Foi comum ao longo da pesquisa, identificar falas maternas
que enfatizavam a rotina de participa¢do em pesquisas e o fato de ndo enxergarem
retornos imediatos quanto a isso.

A maior parte das maes tinha baixa escolaridade e renda familiar de 1 ou 2
salarios minimos, pertencia a classe econémica D-E, segundo o instrumento de
Classificagdo socioeconémica da Associacdo Brasileira de Estudos em Pesquisa
(ABEP). Provavelmente, essa populagdo espera agdes mais concretas e retornos
mais condizentes com as necessidades de sua condi¢do socioecondmica.

O retorno social da pesquisa consistiu na oferta de capacitagdes aos profis-
sionais das creches durante o periodo de coleta, bem como na oferta de folders
informativos relacionados a SCZ. Espera-se que as informacdes da pesquisa con-
tribuam com a implementagdo de politicas e facilitem a inclusio escolar e social
das criangas com SCZ.

5 | Desafios para os professores das creches

O contato com as professoras de sala de aula, as professoras do AEE e os AA-
DEEs permitiu identificar desafios inerentes ao nucleo da educa¢io que passou
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a lidar com as criangas com SCZ. O desafio dos 19 profissionais de educagio en-
trevistados teve inicio com o remanejamento de praticas, com o enfrentamento
do novo e o desenvolvimento de estratégias desde o acolhimento até as atividades
praticas educativas.

Assim como BATISTA (2019), foram apontadas as falhas na acessibilidade, na
oferta de tecnologias para as atividades de vida didrias e para a educagio, aspectos
limitantes ao cuidado com as criancas e a pratica pedagogica.

A auséncia de recursos como banheiras adaptadas, cadeiras adaptadas e mes-
mo estrutura fisica da creche foram apontadas por alguns professores como fatores
ambientais que podem agir como barreiras a funcionalidade da crian¢a com SCZ e
o processo inclusivo das mesmas. Estudos realizados com criangas com deficiéncia
em contexto escolar indicam que os fatores ambientais tem ag¢do direta na funcio-
nalidade, na inclusdo e na participagdo social (HUANG et al., 2013; SCHIARITT;
MASSE, 2014) e o uso de recursos de tecnologias assistivas e suporte de pessoal
capacitado pode facilitar esse processo (BRACIALLI et al., 2008; ALVES; MAT-
SUKURA, 2012; ROCHA; DELIBERATO, 2012; SPILLER; BRACCIALLI, 2014).

Na pratica pedagdgica, foi comum identificar o uso de recursos pessoais para a
confec¢do de materiais direcionados as estimulagdes multissensoriais e cognitivas,
de modo que o processo educacional desenvolvido estava centrado na condigdo
de satde da crianga, de maneira individual, considerando as multiplas deficién-
cias apresentadas. Foi percebido que os profissionais de educa¢io, principalmente
AEEs, faziam uso de recursos ja direcionados as criangas com outras deficiéncias,
tais como livros sensoriais, cadeiras adaptadas, calcas de posicionamento, choca-
lhos, estimulagdes tateis com diferentes texturas, entre outros.

A educagio especial exige do professor o desenvolvimento de novos procedi-
mentos, recursos, formas de avaliar e de interagir com o alunado (ZEPPONE; MA-
RIN, 2012), de tal maneira que a construgdo do professor inclusivo deve partir de
uma educagdo continuada desde a sua formacdo bésica em pedagogia e ao longo
de toda sua carreira profissional (ZANATA et. al., 2016). Segundo os professores e
AADEEs entrevistados, foram ofertadas pela Secretaria de Educagio capacitagoes
relacionadas as criancas com SCZ, porém os mesmos consideraram que diante de
uma demanda nova e desconhecida, essas formag¢des deveriam ter um caréter con-
tinuo e com enfoque no cuidado diario e na pratica pedagogica dessas.
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Nessa perspectiva, alguns professores e AADEEs também sugeriram a impor-
tancia de contato com profissionais de saude como a¢des que poderiam facilitar o
cuidado, a inclusdo e o acolhimento dessas criangas na rede de ensino. A vincula-
¢do entre saude e educagdo pode ser desenvolvida por meio de politicas publicas
ja existentes, como o Programa Satide na Escola (PSE), através do qual a Estratégia
Satde da Familia (ESF) e o Nucleo Ampliado de Saide da Familia e Atencéo Basica
(NASF) sdo direcionados a promover vinculos e acdes em satde voltadas a comu-
nidade escolar (BRASIL, 2009).

Os desafios dos professores percebidos na vivéncia da pesquisa e nos relatos
dos mesmos demonstram a luta cotidianamente enfrentada por esses profissionais
buscando acolher, incluir e preparar as criangas com SCZ inseridas nas creches
para futuras etapas da vida.

6 | Consideracdes finais

As reflexoes apresentadas ilustram a realidade percebida e vivenciada pelos pesqui-
sadores ao longo do desenvolvimento do estudo. Constatando que a inclusdo das
crian¢as com SCZ nas creches ainda enfrenta um processo de lutas didrias, fruto do
empenho de maes sobrecarregadas e professores, que mesmo com receios, foram
acolhedores e capazes de se sobressair.

A funcionalidade das criangas com SCZ inseridas nas creches segue individual-
mente imersa nas alteragdes de fungio e estrutura corporal, no baixo desempenho
funcional das atividades da rotina da creche e nos fatores ambientais pontuados,
ora como facilitadores, ora como barreiras.

Nesse contexto, a presenga das criangas com SCZ nas creches pode facilitar a
rotina didria das maes, favorecendo o retorno as atividades sociais antes perdidas.
E valido ressaltar o papel materno (ou de qualquer cuidador primario) no processo
inclusivo da crianga com SCZ, porém a maior responsabilidade parte das instan-
cias politicas e da sociedade como um todo, na garantia de direitos e na efetiva
inclusdo dessas criancas.

Nesse sentido, os professores e membros da comunidade escolar devem ser
continuamente capacitados e orientados que, mesmo diante da especificidade da
SCZ, as criangas tendem a enfrentar problematicas muito similares as outras con-
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di¢des de saude tipicamente encontradas no meio escolar. Essa visdo ampliada das
diversidades encontradas no ambiente escolar pode permitir a quebra da visdo es-
tigmatizada da crianca com SCZ e facilitar sua incluséo.

Ressalta-se a importancia de agdes intersetoriais que integrem profissionais de
educagio e de saude no cuidado garantido as criangas com SCZ em idade escolar.
Nesse sentido, as politicas publicas devem considerar, além das capacitagdes profis-
sionais, agdes resolutivas de cuidado ampliado, integral e efetiva inclusdo com pers-
pectivas sobre a funcionalidade da crian¢a com SCZ. Provavelmente, a fragilidade na
proximidade dessas dreas possa refletir o pouco quantitativo de criangas com SCZ
matriculadas na rede de creches em uma cidade com tantos casos notificados.
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CAPITULO 10

Zika nas Escolas: o Compartilhamento de
Resultados de Pesquisas como Estratégia
de Prevencd@o no Enfrentamento

da Epidemia do Zika Virus

Jeiza das Chagas Saraiva (UFPE)

Ana Cldaudia Rodrigues da Silva (UFPE)

1| Introducdo

As descobertas cientificas que associaram o zika virus aos distirbios neurolégicos
das criangas nascidas em meados de 2015 gerou demandas para os mais variados
segmentos institucionais e familiares, o fendmeno, até entdo desconhecido, exi-
gia respostas rapidas e se tornou campo fértil para as pesquisas. A relagio entre o
zika virus e a microcefalia no Nordeste do Brasil foi identificada a partir de uma
rede de pesquisadores de diversas especialidades reunida no Grupo de Pesquisa
da Epidemia de Microcefalia - MERG (Microcephaly Epidemic Research Group)
(FAPESP, 2018). Os resultados das investigagdes foram fundamentais para nortear
as politicas de atendimentos em satde, assisténcia social, juridica e de prevencao.
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A epidemia considerada emergencial em nivel nacional e internacional incidiu
em investimentos em pesquisas e numa rapida organizacdo de grupos de diver-
sas dreas de conhecimento que pudessem construir e aprofundar informagdes em
torno das respostas que a epidemia de microcefalia associada ao zika virus exigia.

O inicio da epidemia foi marcado por desconhecimentos quanto a transmissao
e consequéncias da sindrome. As informacdes a respeito da epidemia, causas, sin-
tomas, tratamentos e prevencao, chegavam a populagao de forma insuficiente e por
meios nem sempre adequados. As redes sociais, responsaveis por disseminar rapi-
damente noticias sem embasamentos cientificos, traziam informacoes ainda ndo
confirmadas, como a noticia que rapidamente circulou sobre a suposta associa¢do
da microcefalia gerada por meio da vacina contra rubéola de um lote vencido no
Nordeste que mulheres gravidas haviam tomado no periodo gestacional, o que foi
rapidamente negado por médicos e especialistas (VARELLA, 2018).

Segundo uma pesquisa desenvolvida pelo Grupo de pesquisa MERG (2018), a
maioria das pessoas relataram que foram informadas pela televisao. “As (des)infor-
magOes circulando em tempo real, a intensa cobertura jornalistica nacional e inter-
nacional refletiam o panico das epidemias em uma era de intensa interconectividade.
As fotos dos bebés com malformagdes congénitas e de suas jovens mées circularam e
comoveram o mundo” (ALBUQUERQUE et. al., 2018; VARGAS, 2016).

Outra pesquisa qualitativa no Estado de Mato Grosso, Regido Centro-Oeste,
Brasil, com 10 mulheres que contrairam a infecgdo pelo zika virus na gestagio,
confirma que o conhecimento entre as gestantes era fragilizado e limitado quanto
a infec¢do por zika virus, associando o virus somente com a ocorréncia de micro-
cefalia em recém-nascidos e o modo de transmissdo pelo vetor Aedes Aegypti. As
fontes de informagéo acessadas por elas se restringiam aos médicos(as) que faziam
o pré-natal, televisdo e redes sociais (SOUZA et. al., 2018). O baixo grau de conhe-
cimento sobre a epidemia pode se estender a outros estados.

Seminarios, féruns, salas de situagdes, feiras e outras atividades foram organi-
zados para compartilhamento dos resultados de pesquisas e trocas de experiéncias
entre os grupos e profissionais de diversas areas, principalmente da area de saude. Os
grupos envolveram infectologistas, epidemiologistas, especialistas da satde coletiva,
socidlogos, terapeutas, psicologos, antropologos e outros profissionais que se debru-
caram para entender a complexidade dos agravos que atingiam as familias e criangas.
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O foco inicial das pesquisas estava voltado para o vetor, o mosquito. Entretanto,
com o aumento de casos confirmados para criangas nascidas com a sindrome, os
impactos sociais da epidemia comegaram a surgir com forga e as necessidades das
criangas e familias aumentavam, incentivando para além do bioldgico, outros olha-
res para a sindrome que se apresentavam com fortes impactos sociais.

As pesquisas sobre impactos sociais da epidemia na vida das familias visi-
bilizaram muitos aspectos desconhecidos da sindrome congénita do zika e seus
desdobramentos. Partes dos resultados dessas pesquisas informam sobre a vulne-
rabilidade das maes e outras mulheres da rede de apoio destas, que lidam coti-
dianamente com criangas nascidas com microcefalia em decorréncia do zika nos
ultimos 4 anos.

O Nucleo de Estudo Familia, Género, Satde e Sexualidade - FAGES, desde
2016 empreende pesquisa na perspectiva antropoldgica e busca conhecer os iti-
nerarios terapéuticos das familias com criangas nascidas com microcefalia, bem
como as respostas e organizacdo dos servigos e instituigdes para atender essas fa-
milias e criangas.

Dentre muitos aspectos relacionados a epidemia, ao longo de dois anos de pes-
quisa com mulheres, associagdes de maes de criangas com microcefalia e doengas
raras, institui¢des de saude e gestores de politicas publicas, a pesquisa Etnografan-
do Cuidados e Pensando Politicas de Satide e Gestao de Servigos para Mulheres e
Seus Filhos com Disttrbios Neurologicos Relacionados com Zika em Pernambuco,
Brasill, tem visibilizado servicos de assisténcia e saude, a partir da percepgdo dos
direitos, acesso as politicas publicas, tensdes na comunicagio entre profissionais de
saude e as familias, bem como no didlogo com o estado (SCOTT, et al, 2017, 2018;
LIRA et al, 2017; SILVA, et al, 2017; MATOS, 2018). Os resultados foram apresen-
tados por meio de artigos e discutidos em grupos de pesquisa, congressos, com as
mdes e o Estado, por meio de gestoras da secretaria de saude.

A epidemia observada pelo viés de género impactou mais diretamente as mu-

1 A pesquisa “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saude e Gestao de Servigos para
Mulheres e Seus Filhos com Disttrbios Neurologicos Relacionados com Zika em Pernambuco,
Brasil” sob a coordenagao de Russell Parry Scott da FAGES (Nucleo de Familia, Género, Sexualida-
de e Satide) da Universidade Federal de Pernambuco, tem o apoio de CAPES (8888.130742/2016-
01), CNPq (440411/2016-5), Decit/SCTIE/MS, e, sob o titulo “Action Ethnography on Care, Di-
sability and Health Policy and Administration of Public Service for Women and Caretakers of
Zika virus affected Children in Pernambuco, Brazil, tem o apoio de FACEPE/Newton Fund (APQ
0553-7.03/16).
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lheres. Em sua maioria maes e avés vivem rotinas de cuidados entre consultas mé
dicas, atividades de reabilitacdo e assisténcias de suas criangas. Muitas tiveram
que abandonar estudos ou trabalho, incidindo diretamente na renda pessoal e
familiar, além de afetar a autoestima e seus projetos pessoais. O itinerario tera-
péutico apresentou um sistema de satde deficitario, fragmentado e com pouco
preparo para atender as criangas.

Segundo pesquisas de impactos sociais e econdémicos da infecgdo pelo zika
virus, como a realizada pelo grupo FAGES, as mulheres, mies e cuidadoras, car-
regam o maior peso social da epidemia e o peso econdmico agrava a situacio de
vulnerabilidade destas. A pesquisa da Fiocruz Pernambuco em conjunto com o
Instituto Fernandes Figueira, UFPE e London School of Hygiene and Tropical
Medicine, da Inglaterra informa que o custo da assisténcia a saide das criangas
com consultas em um ano foi de 657% maior entre criangas com microcefalia em
comparagdo com aquelas sem comprometimentos. Os gastos das familias com
medicamentos, hospitalizagdes, 6culos entre outros itens necessarios aos cuida-
dos com as criancas também foram bem elevados.

Entre as dificuldades do dia-a-dia, as mées envolvidas na pesquisa apontam a
dificuldade com a mobilidade, a falta de acesso aos medicamentos e assisténcias
e relatam a falta de comunica¢ido adequada entre a maior parte dos profissionais
de satide com as familias sobre o diagnéstico dos seus filhos, fragmentagao dos
servicos e informacdes continuas sobre o quadro clinico das criangas.

O perfil das familias afetadas informa que a epidemia atingiu de diferentes
maneiras regides e espagos geograficos rurais e periurbanos. As populagdes que
nio dispdem de servigos basicos de saneamento e infraestrutura, com abasteci-
mento e distribui¢ao irregulares de agua, sofreram os maiores impactos. A maior
parte das mulheres infectadas no Recife, mées de criangas nascidas com Sindro-
me Congénita do Zika Virus, é oriunda de bairros periféricos.

Um relatério na cidade do Recife divulgado pelo G1 PE (2018), demonstrou
as areas da cidade consideradas de maior risco para a populagdo. Os agentes de
saide ambiental encontraram mais larvas do mosquito nos bairros do Jordao,
Agua Fria, Beberibe, Vérzea, Alto José do Pinho, Nova Descoberta, Joana Bezer-
ra, Jaqueira, Parnamirim, Tamarineira e Alto José Bonifacio, todos populosos e
periféricos.80% dos focos foram localizados dentro das residéncias, em locais
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como baldes e caixas-d’agua, que sdo propicios a reprodugéo das larvas por faci-
litar o acimulo de 4gua parada.

Conforme apontado em outro artigo, o Recife tem uma histdria de infec¢oes
relacionadas com a agua que afeta principalmente os bairros pobres. Sistemas de
abastecimento de agua e saneamento deficientes (incluindo a eliminagdo de re-
siduos), particularmente em bairros urbanos pobres altamente povoados foram
apontados como uma das principais causas de as familias serem for¢adas a arma-
zenar dgua para uso doméstico, proporcionando as condi¢oes ideais para a repro-
dugdo do mosquito e aumentando o risco de transmissdo (SARAIVA, 2018).

A partir da base de dados do Sistema Nacional de Informagao sobre Sanea-
mento (SNIS, 2015), o Observatorio de Saneamento do Recife-OSAR montou
ranking para classificar as capitais brasileiras quanto a cobertura da coleta e tra-
tamento de esgoto entre as 26 capitais estaduais e o Distrito Federal. Em relacéo
ao indice de esgoto coletado, no ranking nacional, Recife ocupa a 15° posicéo.
Quanto ao indice de esgoto tratado referido a 4gua consumida, ocupa a 13° posi-
¢do. Em comparagao com as capitais da regido Nordeste, dentre as quais Recife fi-
gura como uma das maiores em termos populacionais (3°) e econémicos (maior
PIB per capita) de acordo com os dados do IBGE (2010), das 9 capitais, ocupa
a 52 posi¢ao ao indice de esgoto coletado e a 4* posi¢cdo em relagdo ao indice de
esgoto tratado referido a dgua consumida. As faltas de condi¢des adequadas re-
fletem a possibilidade maior de transmissao.

Esses dados informam os baixos investimentos em saneamento que impactam
diretamente populagdes periféricas que enfrentam cotidianamente problemas com
esgotos a céu aberto, falta de coleta de lixo e de abastecimento regular de 4dgua.
Apesar das condi¢des sanitdrias apontadas, a populacio foi co-responsabilizada
nas politicas de preven¢io e cuidados, o peso da epidemia foi dividido entre o
Estado e o cidaddo (SILVA et. al., 2017).

Em termos de prevencio, a populagdo dos bairros considerados de risco rece-
beu mutirées com profissionais da vigilancia sanitdria e agentes comunitarios de
saude, que informavam algumas questdes sobre cuidados com o espago doméstico
e constante vigilancia dos locais possiveis de reprodu¢ido do mosquito. Sem a par-
ceria, o problema da dengue, zika e chikungunha nao seria resolvido (SILVA et. al.

2017). Contudo, questdes estruturais sio pouco mencionadas no planejamento e
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na politica de prevengio e controle. Essas a¢des revelam que o foco da prevencéo
continua no mosquito transmissor e na prevencdo individual, sem atuacgio efetiva
nas causas que foram apontadas como potencializadoras para a reproducao e pro-
liferacdo do mosquito.

A campanha de prevengao do Ministério da Satde cujo slogan diz: “a popula-
¢do deve ficar atenta e redobrar os cuidados para eliminar possiveis criadouros do
mosquito. Essa é a nica forma de prevengio. Faca a sua parte. #CombateAedes”
(grifos nossos) parece apenas levar em conta a responsabilidade do cidaddo e da
cidada, entretanto, se a falta de abastecimento regular de agua nas periferias das
cidades persiste, que obriga a populagdo a armazenar dgua para consumo, como
evitar que novas epidemias surjam?

Diante desse quadro, o fendmeno da epidemia do zika virus e suas consequ-
éncias exigem respostas que as pesquisas pretendem responder e as informagoes
precisam circular para além da comunidade cientifica. A complexidade e os des-
dobramentos que envolvem a epidemia precisam ser pensados em curto, médio e
longo prazo, em todos os niveis institucionais.

Prevenir a populagdo passa pelo compartilhamento das informagdes produ-
zidas nas pesquisas com a populagdo mais vulneravel, que recebe de forma mais
intensa as consequéncias socioambientais negativas nos espagos que vivem. O zika
virus trouxe o que foi chamado da ciéncia doméstica do zika (DINIZ, 2016).Foram
as maes que no inicio identificaram os problemas dos seus filhos e dessa forma, o
conhecimento compartilhado entre elas alimentou a ciéncia.

O envolvimento da populagiao na prevencédo e cuidados, considerados funda-
mentais, deve ser uma agdo integrada e continua entre grupos de pesquisas, ins-
tituicoes e sociedade. Informar e orientar a popula¢do, adequadamente, produz
sensibiliza¢do incentiva os cuidados individuais e coletivos e atua como ferramenta
de prevengdo de novas epidemias e a escola é um bom lugar para isso.

Pensando nesse envolvimento e no compartilhamento dessas informagdes, a
partir das agoes previstas no Edital da Pro-Reitoria de extensdo e Cultura- PROE-
xC n° 05/2017, foi desenvolvido o projeto de extensao intitulado: Impactos sociais

da epidemia do Zika virus: disseminando informagdes2, cujo objetivo principal foi

2 Edital da Pro-Reitoria de Extensdo e Cultura- PROExC n° 05/2017, na Semana Nacional de Ciéncia
e Tecnologia. PROCESSO N°: SIGProj N°: 284082.1558.185309.09102017
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levar informacdes sobre aspectos sociais do Zika para alunos e alunas, familiares e
profissionais de escolas publica no Recife.

Tendo em vista que os impactos sociais do Zika sdo pouco abordados pelo
poder publico, torna-se necessario divulgar resultados de pesquisas cientificas na
area das ciéncias sociais que abordaram a problemidtica. A Semana de Ciéncia e
Tecnologia buscou socializar o conhecimento e integrar a comunidade cientifica e
populacdo. Parte das pessoas afetadas pelo zika sio mulheres jovens de periferias
por isso escolhemos as escolas publicas para realizar essa atividade.

Este artigo esta dividido em trés partes que versam sobre resultados de pesqui-
sas gerados em torno da epidemia do zika virus. Nesta primeira parte, apresenta-
mos os desdobramentos da epidemia do zika apontados pelas pesquisas. Na segun-
da parte, apresentamos reflexdes sobre a importancia da extensdo na constru¢do
do conhecimento como estratégia de prevengdo desenvolvida entre comunidade
cientifica e nao cientifica. Na terceira parte, discutimos a importancia das pesqui-
sas e da circulagdo das informagdes no processo de sensibilizagdo e prevencao de

novas epidemias, agdes que precisam ser continuas e multiplicadas.
2 | A extensdo como ponte na construcdo do conhecimento

Apds quatro anos da epidemia do zika, os impactos sociais ainda ndo sao conhe-
cidos pela maioria da populagio. O papel das institui¢des de pesquisa foi funda-
mental para a construgio das politicas publicas voltadas para o enfrentamento da
epidemia. As disparidades no acesso a informagéo contribuem para um risco mais
elevado de transmissdo de doengas, nesse sentido, aproximar as pesquisas cientifi-
cas da popula¢do ndo académica, conversar e informar sobre aspectos do zika com
as principais vitimas de uma epidemia pode sinalizar efetivamente na reducdo da
transmissdo e proliferacdo de novas epidemias.

A epidemia saiu do quadro de emergéncia e consequentemente sumiu da
agenda nacional, embora continue avangando sobre a populagdo vulneravel.
Apesar dos avan¢os na produgdo de conhecimentos, muitas questdes ainda sédo
desconhecidas, acentuando a necessidade e importincia da manutengdo e am-
pliagdo dos investimentos em pesquisas nestas areas, como apresentado ante-

riormente, descobertas importantes estdo sendo apresentadas pelos grupos de
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pesquisas e precisam chegar a populagdo, como por exemplo, resultados de pes-
quisas sobre formas de transmissao do virus por via sexual. Especialistas indicam
que é preciso aprofundar mais essas questoes, a OMS langou um guia com orien-
tacdes de prevengdo sobre esse tipo de transmissao (WHO 2016).

A forma mais divulgada de transmissdo do virus é por meio da picada do mos-
quito contaminado. O foco na transmissdo do mosquito invisibiliza outras possi-
veis formas de transmissdo. Pesquisas em centros americanos tém avancado nessa
discussdo, ha evidéncias de que o virus também possa ser transmitido de pessoa
para pessoa por meio da relacao sexual (SAKKAS et al.,, 2018). De acordo com o
artigo An Update on Sexual Transmission of Zika Virus, o primeiro caso de infec-
¢do por zika sexualmente transmissivel ocorreu em Colorado, EUA, em 2008. Uma
paciente do sexo feminino sem histérico de viagem para regides endémicas de-
senvolveu sintomas relacionados ao zika. A paciente mencionou que teve relagdes
sexuais vaginais com o marido infectado assim que voltou do Senegal, pouco antes
do inicio de suas manifestag¢des clinicas. Desde entdo, o numero de casos de zika
virus sexualmente adquiridos em regides ndo endémicas aumentou. Na maioria
dos relatos, as pessoas foram infectadas por vias sexuais com seus parceiros que
chegaram de areas endémicas.

O fato de quase 80% dos pacientes serem geralmente assintomaticos aumentam
as chances de infecgéo pelo contato sexual, fortalecendo a dindmica de distribui¢do
do zika. Assim, os riscos para a saide publica e os impactos na saude por meio da
relagdo sexual pode elevar a disseminacao do zika. Uma sistema de avaliagdo da
transmissdo sexual foi desenvolvido em 2017 pela OMS a fim de compreender a

dindmica do modo de transmissdo e seu potencial epidémico;

De acordo com um modelo matematico desenvolvido por (...) Ma-
xian et al. (2017), o modo de transmissdo sexual parece atuar como
um fator determinante em dreas endémicas com alta densidade de
mosquitos.

No entanto, durante a ultima epidemia no Rio de Janeiro, a inci-
déncia de ZIKV em mulheres sexualmente ativas, foi 90% maior
que em homens adultos, excluindo gestantes, indicando relagao
significativa da via de transmissdo sexual a infec¢do por ZIKV. Em
uma revisao sistematica realizada por Moreira et al. (2017), para um
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total de 18 estudos e 27 provaveis ou confirmados por laboratério,
que foram adquiridos sexualmente. Foram incluidos casos em que
a infecgdo foi transmitida de masculino para feminino (92,5%) e,
em menor proporg¢ao, de masculino para masculino (3,7%) e de fe-
minino para masculino (3,7%). O principal modo de transmissio
foi o contato vaginal desprotegido (96,2%), seguido por sexo oral
(18,5%) e anal (7,4%). Posteriormente, a doenga ZIKV sexualmen-
te transmissivel é provavel que venha se espalhar ainda mais, e no
primeiro trimestre de 2018, os Centros de Controle e Prevengao de
Doengas ADH (CDC) relatou para os EUA o total de 45 em 2016 e
sete casos adquiridos sexualmente em 2017 (SAKKAS et al., 2018).
(Tradugao nossa)

Nesse sentido, é importante informar a populagdo sobre estas descobertas e alertar
para a importincia da prevencdo entre pessoas que foram infectadas. Em maio
de 2017 a OMS divulgou o guia interino de prevengdo da transmissdo sexual do
zika virus. Alguns pesquisadores da CDC (Center of Disease Control) sugere que
homens infectados mantenham relagdes sexuais com protecao até seis meses apds
a infec¢do e as mulheres dez meses. Na auséncia de medicamentos antivirais es-
pecificos ou de uma vacina, o tratamento é sintomatico e a prevencio é limitada a
protecio individual contra as picadas e o controle de vetores dos mosquitos. Infor-
mar a populagdo sobre as evidéncias de pesquisa é preponderante para controle e a
prevencao e pode ser desenvolvido em curto prazo.

Nesse sentido, a universidade exerce um papel social na construgdo do conheci-
mento. Por meio das pesquisas que desenvolve, demarca sua significincia institucional
na medida em que sua missdo ¢ gerar, sistematizar e difundir conhecimentos (SILVE-
RAS, 2013). Projetos de extensdo surgem como um método inovador, que por meio
de um processo educativo transversal, impacta as diferentes realidades sociais e preci-
sa envolver varios grupos e institui¢des, principalmente aproximando a comunidade
cientifica da ndo cientifica, promovendo um espago fecundo entre os saberes.

O processo de aprendizagem néao ¢ realizado apenas numa insti-
tuigdo, mas engloba todo o sistema social; ndo se restringe a uma
entidade escolar, mas envolve todos os segmentos educacionais; nao
se desenvolve apenas por uma metodologia, mas passa por todas as

formas de construgio do conhecimento. (SILVERAS, 2013)
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Entre as missoes das institui¢des universitdrias encontra-se a promogio da condi¢éo
humana, a formagdo académica e a promogido do desenvolvimento social. Para isso,
¢ importante desenvolver maneiras de dialogar com a sociedade e comunicar os as-
pectos que precisam ser comunicados. A universidade tem um compromisso histo-
rico com a realidade social. Compartilhar resultados de pesquisa através da extensio,
pode atuar na promogéo de modelos alternativos de aprendizagem. “A extensdo uni-
versitaria é compreendida, de forma geral, como a fungio social da universidade, ou
como a maneira especifica de fazer ensino e pesquisa, ou como uma forma supletiva
para desenvolver agdes sociocomunitarias” (SILVERAS, 2013).

As escolas sdo espagos que abrigam diferentes contextos sociais e nesse sentido,
criar uma rede de didlogo, intercimbio e cooperagdo com essas institui¢des educacio-
nais, governamentais ou sociais, com o objetivo de partilhar os conhecimentos cons-
truidos contribuem para fortalecer a autonomia e autoestima dos estudantes e profes-
sores e pode além de informar, transformar realidades. De acordo com CARBONARJ;

As institui¢des de pesquisa ao compartilhar com a populagio os da-
dos disponiveis, prestam um servi¢o qualificado de informacgio e
contribui com a melhoria e qualidade de vida das pessoas, assim, a
extensdo passa a ser responsabilidade social e que esta provocando a
maior e mais importante mudanga registrada no ambiente académi-

co nos ultimos anos (CARBONARI; PEREIRA, 2007, p. 27).

Com essas agdes, ha um fortalecimento da relagdo universidade-sociedade, quan-
do acontece um desenvolvimento de a¢des que possibilitem contribui¢des aos ci-
daddos. A extensdo proporciona um saber diferenciado e se converte em ganhos
quando promove melhoria na qualidade de vida da populagdo. As ciéncias sociais
e a antropologia sdo disciplinas que muito tem a contribuir nesse processo, pois
trabalham numa perspectiva tedrica e metodoldgica que se engaja nos contextos
estudados. A antropologia ja produziu conhecimento social e cultural sobre o Zika,
inclusive questionando a perspectiva cientifica da saide e reforcando estratégias
locais a partir das experiéncias das familias (LIRA et al., 2017; FLEISCHER, 2017).

3 | Para prevenir é preciso informar: Pesquisas e a circulagdo
das informacoes
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Como as pesquisas apontaram, a maioria das pessoas entrevistadas desconhecia a
possibilidade de transmissdo sexual do zika virus e alguns ouviram informagdes so-
bre isso na televisdo, mas ndo deram muita importancia por nao ser uma temdtica
tratada de forma recorrente na midia (FIOCRUZ, 2018). Para construir formas de
didlogos e aproximacdo universidade-sociedade e por tratar-se de um tema emer-
gencial, pensando na circulagdo das informagdes necessdrias a serem compartilha-
das com a populagdo néo académica, projetos extensionistas foram desenvolvidos.

Os procedimentos metodoldgicos foram pensados a partir de uma agdo/in-
tervencdo desenvolvida pelo Memorial da Medicina de Pernambuco, Instituto
Papiro - Pesquisa e Consultoria Antropoldgica e Social e da pesquisa Etnogra-
fando Cuidados e Pensando Politicas de saude e Gestdo de Servigos para Mulhe-
res e Seus Filhos com Disturbios Neurologicos Relacionados (SCZ) com Zika em
Pernambuco, Brasil realizada pelo Nucleo de Pesquisa Familia, Género e Sexu-
alidade (Fages-UFPE) que conjuga 1) pesquisa com mulheres e integrantes das
suas redes familiares afetadas pela Zika e 2) didlogo com gestores de programas,
institui¢cdes e pessoas que almejam oferecer servicos de prevengdo contra o virus
e cuidado para os afetados.

O objetivo principal é de associar o conhecimento aprofundado da experién-
cia de mulheres e suas redes familiares afetadas pelo virus a um esfor¢o de am-
pliar a sensibilidade e resposta do sistema de saude de uma maneira que incorpo-
re conhecimento mutuo e praticas colaborativas. Assim se contribui a realizagdo
de uma gestdo mais cooperativa do que impositiva, a0 mesmo tempo em que
mobiliza as pessoas mais associadas com o problema a ter mais escolha no tipo
de cuidado que lhes convém. A pesquisa foca no estado de Pernambuco e nas
areas com maior prevaléncia da Zika para poder refletir sobre como enfrentar os
desafios que oferece a sociedade.

Este grupo de pesquisa, vem discutindo aspectos relacionados a assisténcia das
familias, criangas, as respostas dos servi¢os e pensando na importancia do retorno
dos resultados da pesquisa. Além dos trabalhos ja publicados, foram desenvolvidos
dois projetos de extensdo, um projeto que envolveu as maes de criangas com sin-
drome congénita do zika virus, que envolveu um curso de audiovisual intitulado:
“Mulheres Contam suas Historias”, que teve por objetivo, a partir de exercicios pra-
ticos com introducdo ao audiovisual, sensibilizar as mulheres envolvidas no curso
a buscarem novos tipos de narrativas imagéticas para apresentar suas realidades.
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As mulheres produziram videos identificando aspectos do cotidiano e das dificul-
dades encontradas no convivio e cuidados com suas criangas e o projeto envolveu
o compartilhamento dos resultados nas escolas publicas.

O projeto “zika nas escolas” foi desenvolvido para disseminar informagoes
sobre os impactos sociais da epidemia e formas de prevenc¢io. Esta proposta se
mostrou inovadora, pois buscou socializar os conhecimentos obtidos nas pes-
quisas desenvolvidas sobre aspectos sociais da epidemia do zika e formas de
transmissdo e prevengdo, bem como orientar os jovens por meio de palestras e
atividades ludicas sobre os cuidados com o corpo, tendo em vista sinalizagdes da
transmissao do zika por via sexual.

O Projeto de carater educativo e extensionista, repassou de forma clara e inte-
rativa as informagdes para alunos, profissionais e familiares de escolas publicas,
no sentido de sensibilizar os jovens, dirimir preconceitos e fomentar acesso as
informagoes bésicas que possam ajudar pessoas que foram/sdo impactadas pelo
Zika, abordando de uma perspectiva lidica os cuidados com o corpo, meio am-
biente e prevencdo, bem como, informou e levantou a reflexdo sobre aspectos
ligados a satde sexual e reprodutiva. As discussdes tiveram como fio condutor,
desconstruir preconceitos em torno das criangas com SCZV e seus cuidadores
com foco na temdtica da deficiéncia. Além disso,informou sobre direitos em sad-
de e assistenciais para as familias®.

As atividades foram realizadas no més de novembro de 2017 e participaram
trés escolas da rede publica de ensino i) Escola Barros Lima (bairro Agamenon
Magalhaes), sendo realizada atividades em dois momentos, oficina sobre o corpo
e palestra, ii) Escola Técnica Estadual - ETE (Bairro da Caxangd) Oficina sobre o
corpo e palestra iii) Escola Xavier Brito (Bairro da Iputinga) Oficina sobre o corpo
e palestra. Todas as escolas situadas no Recife foram consultadas previamente pela
equipe para apresentacdo do projeto e defini¢do das atividades. Estas escolas aten-
dem alunos(as) oriundos de bairros identificados com maior incidéncia de casos
de zika e nascimento de criangas com SCZV.

As atividades foram desenvolvidas em dois momentos o primeiro com foco na
metodologia de oficinas sobre o corpo, para trabalhar a prevengio e contagios de
doengas por meio de autocuidado do corpo, ao conectar percep¢oes de higiene e
provaveis contaminagdes bacterianas e virais. As palestras buscaram compartilhar
a partir dos resultados de pesquisas, informagoes sobre o zika virus e os impactos
sociais para a sociedade, bem como sobre direitos sexuais e reprodutivos.

3 Para maiores informagdes consultar site sigproj N°: 284082.1558.185309.09102017.
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A equipe foi composta por antropologos, educadores sociais e aluna de gradua-
¢do integrados na tematica, o projeto teve a coordenacdo da Prof* Dr* Ana Claudia
Rodrigues, supervisdo da antropdloga e pesquisadora Jeiza Saraiva, educadores an-
tropdlogos Rafael Acioly e Welthon Leal e graduanda e assistente Dandara Camélia
Rodrigues. O publico envolvido totalizou 150 jovens e profissionais das trés escolas
supracitadas com carga hordria total da agdo de 40 horas.

Assim como demonstrado em outras pesquisas, constatamos entre o publico
participante a falta de informagdo e muitas duvidas a respeito do zika virus e os
disturbios causados, a maior parte das informagdes foram acessadas pela televisao
como demonstram pesquisas aqui elencadas.

Sabe-se que é necessario eliminar o mosquito, mas também orientar as pessoas
sobre formas de contégio e o que tem sido feito em decorréncia da epidemia. Em
algumas palestras podemos ouvir experiéncias de alunos e alunas que tiveram zika
e/ou seus familiares e, poucos, mas significativos, estudantes que conheciam fami-
lias que tiveram filhos com SCZ compartilhando aspectos da vivéncia cotidiana
como os cuidados necessérios e as dificuldades financeiras de algumas familias
para lidar com a situagao.

4 | Consideracdes finais

As descobertas sobre formas de contdgio do zika que ndo se encerra apenas no
mosquito vetor apontam para a necessidade da discussdo de prevencio e de elencar
esta tematica na saude sexual e reprodutiva, sobretudo entre os mais jovens, pois a
prevencio para esta parcela da populacdo, além de nio ser fortemente trabalhada,
toma um lugar secunddrio na politica de prevengdo e planejamento familiar. A
populac¢do jovem tem sido negligenciada nestas questdes e por isso o risco de con-
tagio aumenta. A falta de orientagdo e informagdes adequadas tornam os jovens
mais vulneraveis.

A educagio apresenta-se como caminho possivel nas estratégias de prevencao
no enfrentamento da proliferacdo do zika virus. Projetos como este, além de cum-
prir com a missdo social da academia no compartilhamento de resultados de pes-
quisas importantes para a populagio, levou aos participantes, neste caso, jovens, a
refletirem sobre as informagdes repassadas e serem disseminadores/multiplicado-
res destas informagdes, atuando na prevengao, protecio e erradica¢do da prolifera-
¢do do zika virus por meio dos cuidados com o corpo.
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Como ressaltado, as ciéncias sociais e a antropologia sdo disciplinas que muito
tem a contribuir nesse processo, pois além de trabalhar numa perspectiva tedrico
e metodoldgica que se engaja nos contextos estudados, pode desenvolver meto-
dologias que usem uma linguagem mais aproximada da populagdo jovem. A ex-
periéncia foi considerada muito exitosa pela equipe. O conhecimento advindo da
pesquisa de campo com as familias e institui¢des foi traduzido em uma linguagem
acessivel para os jovens. Nas pesquisas académicas as vezes focamos bastante nos
processos de produgido de conhecimento e pouco na transmissao dele para um pu-
blico ndo académico, por isso a parceria pesquisa-ensino-extensiao é fundamental

quando pensamos o comprometimento social das universidades.
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CAPITULO 11

Zika, Chikungunya, Ventos e Encantados entre os
Pankararu de Pernambuco

Ana Leticia Veras (UFPE)

Renato Athias (UFPE)

Este capitulo é o resultado de uma investigagdo desenvolvida entre os Pankararu
(VERAS, 2019), que teve como um dos objetivos a realizagdo de uma etnografia so-
bre o entendimento dos mesmos em torno da Chikungunya e Zika nas aldeias, da
referida etnia, localizadas no sertdo pernambucanol. Portanto, a énfase deste artigo é
o debate a respeito dos entendimentos destas recém-descobertas doengas, trazendo a
tona outras explicacdes e motivagdes para uma compreensio dessas afeccoes.
Procura-se considerar as dindmicas de satide neste contexto séciocultural do
grupo indigena Pankaruru que vive no sertdo pernambucano do submédio Rio Sao
Francisco. A discussdo gira em torno de diferentes agentes; o Estado, os detentores

1 Esta pesquisa fez parte do Projeto “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saude e Ges-
tdo de Servigos para Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neurolégicos relacionados com o
Zika em Pernambuco’, coordenado por Russel Parry Scott, e associado a uma rede internacional
com co-coordenagdo internacional do IDS da Universidade de Sussex, colaborando com a Rede
nacional de Zika e o Conjunto de pesquisa e reunioes do edital 14/2016 Combate ao Zika (CNPQ,
CAPES, MS) Recife.
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de saberes tradicionais, agéncias, a tradi¢do, modernidade, praticas de cura, encan-
tamentos, saberes e, sobretudo, como estes se relacionam nas dindmicas culturais
entre os Pankararu.

Esta investigacdo foi realizada a partir da perspectiva que poderemos chamar
de epidemiologia intercultural (FERNANDES, 2003), tratando essas doenc¢as como
singulares de acordo com o contexto no qual se proliferem, compreendendo que
as formas de lidar irdo se modificar para se adequarem as realidades encontradas,
unindo aspectos ambientais, culturais, sociais e politicos.

Em um texto anterior (ATHIAS, 2002) procurou-se colocar as bases da rela-
¢do entre aspectos da satide Pankararu com questdes importantes da sua tradi¢ao
cultural, enfatizando as festas e rituais Pankararus com os Encantados. Nesse con-
texto, se apresentou alguns aspectos da espiritualidade Pankararu e a relagio com
o0 corpo, a doenga e a saude, aspectos que serdo de grande relevancia para melhor
compreensdo dessa relagio.

1| Os Pankararu

A organizagdo social deste povo esta bastante pautada na questao da rede de pa-
rentesco, assim como na organizacio das aldeias. A primeira, apresenta um ponto
de vista ligado ao pertencimento familiar, o que eles chamam de troncos velhos; ja
a segunda, de um ponto de vista de organizac¢do social e espacial. Quando se fala
em troncos Pankararu, tem-se como objetivo identificar o parentesco das familias,
como se fosse uma arvore genealodgica de fato. Segundo Athias (2007), os indigenas
do tronco velho viviam em parcelas de terra e eram “donos do barranco’, tendo
possibilidade de doar uma linha de terra. As novas pessoas, que ocuparam estas
linhas, ficaram conhecidas como “linheiros” e se associavam aos indigenas que ali
habitavam, dessa forma, ocorreu a miscigenagao e a ramificagdo dos troncos.

De certo modo, se formos analisar os didlogos cotidianos, acaba-se por criar
uma hierarquizag¢éo, no entanto, sem comprometer a identidade destas pessoas.
O fato de pertencer aos troncos mais recentes nao deslegitima a identidade in-
digena, caso seja reconhecida pelo povo, ja que ela é uma divisao histérica, ndo
estrutural. No entanto, o pertencimento ao “tronco velho” é valorizado e respei-
tado, sendo falado com orgulho.

As familias geralmente convivem, entre si, de forma mais proxima, inclusive
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espacialmente, onde as casas se localizam lado a lado ou em formato circular,
circundando um mesmo “terreiro”. A ligagdo familiar também estd vinculada a
algum praia2 ou um pantedo destes.

No centro da cosmologia Pankararu estdo os Encantados, que tém o grande
poder de, junto a Deus, proteger seu povo e suas terras tradicionalmente ocupadas
e cheias de “ciéncia”. Os Encantados sdo encontrados através dos praids, que sdo os
curadores e rezadeiras que vivem nas serras, rios e cachoeiras. As For¢as Encan-
tadas permeiam os mais diversos aspectos da organizacao social Pankararu e elas
estdo presentes nas explicagdes de todos os ambitos.

Geograficamente, o povo Pankararu é rodeado, num formato de anfiteatro, pela
Serra Grande, que ¢ muito importante para sua cosmologia, onde no centro hd um
brejo que abriga a aldeia mae “Brejo dos Padres”, central tanto fisicamente como
simbolicamente na organizagao social. Nessa aldeia, encontram-se algumas fontes
ddguas, como a chamada Fonte Grande, muito importante para os Pankararu, fa-
cilitando a existéncia de terras imidas e escuras, mais adequadas ao plantio e por
consequéncia, area mais habitada da terra indigena (TI) num total de 16 aldeias.
Ja as demais areas, sdo em geral mais dificeis para o plantio, mais secas e com solo
mais pedregoso. No entanto, mesmo com dificuldade e contrariedade ambiental,
nao impossibilita de serem utilizadas para agricultura, como nas aldeias Folha
Branca e Carrapateira, duas das 20 aldeias.

2 | Os Encantados e a Saude

E importante salientar que as manifestacdes (ATHIAS, 2002), principalmente, as
religiosas dos Pankararu estdo completamente envolvidas com o que eles denomi-
nam de Encantados, que sdo entidades que se manifestam neste mundo, atuam nas
praticas de cura e sdo reverenciados em festas tradicionais Pankararu, juntamente,
com a musica da dan¢a do Toré e a da jurema. Os Encantados sdo os espiritos
protetores que vivem no mundo dos herdis miticos. Eles se comunicam com este
mundo através das manifestacdes dos “praias”, homens iniciados pertencentes ao
grupo, que podem servir de intermedidrios entre 0 mundo dos encantados e o

2 Os Praids se configuram como o intermédio entre os Encantados e o plano terreno - e do terreiro
Pankararu, isto ¢, suas representagdes materiais. Sao considerados entidades vivas, indios que se
“encantaram’. Mais adiante poderd se compreender melhor seu papel para o povo Pankararu.

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



mundo real. Os praids se apresentam com uma vestimenta que os cobrem da cabe-
¢a aos pés (a Gnica parte visivel do corpo) confeccionada com a fibra do carod, uma
palmeira existente no sertao.

O flechamento do umbu é um importante momento de uma das principais ce-
lebragdes dos Pankararu, que ocorre uma vez por ano durante a colheita do umbu,
dando inicio assim as Corridas do Umbu. Esta festa marca na tradicdo Pankararu
o inicio do calendério anual Pankararu e é realizada por quatro finais de semana
seguidos durante os meses de fevereiro e margo. A cada sabado, pela noite, os prai-
ds vdo para o terreiro e dancam os passos coordenados, puxados por um cantador
oficial que conhece as musicas (toantes) especificas para cada praid. No dia seguin-
te, domingo pela manha, inicia-se novamente a festa com os praids percorrendo,
em fila indiana, a aldeia. Cantando, eles vdo passando nas casas das pessoas que
oferecem uma cesta de géneros alimenticios para a festa, em seguida, esta cesta é
recolhida por aquele que comanda a cerimdnia. A celebra¢ido encerra-se no do-
mingo, pela tarde, com a ceriménia da queima da cansan¢io, um tipo de urtiga
utilizada pelos participantes que acompanham os praias e que, dan¢ando, a esfre-
gam no corpo de outro participante como em um ato de flagelacio coletiva que os
protege o ano todo.

A celebragio do Menino no Rancho é outra das principais festas dos Pankara-
ru, que tem uma intensa interagio entre identidade, ecossistema, satde e doengas
do ciclo reprodutivo. Essa celebragdo ndo tem uma data fixa para sua realizagdo,
dependendo exclusivamente do pai de um menino. Estd associada a uma cura es-
pecifica, podendo ainda ser vista como um ato de inicia¢ao para os meninos. Ha
muito orgulho de um Pankararu na referéncia ao fato de que ele foi “colocado” no
rancho. Esta festa também estd associada a procura da noiva, pois, durante a cele-
bragdo o menino é apresentado a uma menina que participa da festa. E esta menina
¢ chamada de noiva do menino do rancho.

Nesta celebragio os praias, dangando no terreiro, procuram pegar o menino e
este é defendido pelos seus padrinhos gerando assim uma luta fisica entre praids e
padrinhos. Quanto maior for o nimero de padrinhos, menor serd a possibilidade
dos praias reterem o menino. Também pode estar relacionada ao pagamento de
uma promessa associada a cura de doengas da infincia: diarreia, sarampo, caxum-
ba, catapora, pneumonia, verme e dor de cabeca, todas identificadas como doengas
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do ciclo reprodutivo. Nesse sentido, o desmatamento aparece como um fato amea-
¢ador para a satide reprodutiva, pois os Pankararu acreditam que o desmatamento
tem afastado o encanto e os Encantados.

A morte ¢ vista como um renascimento para o mundo dos Encantados. As pes-
soas que morrem vao procurar moradia nos lugares dos Encantados, nas serras e nas
cachoeiras do rio. As doencas podem ser tratadas na medida em que os encantados
sdo chamados através das intermediagdes dos praias em manifestacdes publicas.

Estdo fortemente presentes na cultura Pankararu os curadores e benzedeiras que
sd0 0s primeiros a serem procurados para tratar as doencas, como ja nos referimos
anteriormente. Estes dominam o conhecimento especifico das ervas que curam, e
recebem também os Encantados, para realizar a cura com um dos especialistas legi-
timados pelo grupo. Percebe-se, nestas manifestagdes, um forte sincretismo religioso
relacionado ao catolicismo e as manifestacoes afro-brasileiras, principalmente, pre-
sente nas musicas encantadas onde os toantes tem um espaco privilegiado.

3 | Etnoepidemiologia

As pessoas continuam sentindo porque a doenga ainda td no corpo.
Quando sente, é igual, mas néo tdo intensa. (Pajé Agona)

Continua sentindo dor porque a doenga ta no sangue. E como uma

alergia, continua no sangue. (Laurita)

Durante a pesquisa de campo (VERAS, 2019) foi realizada uma analise dos altos
indices de acometimento da Chikungunya em toda drea indigena Pankararu. De
antemdo, podia-se escutar bastante especificamente sobre a Chikungunya e isto
logo pdde ser compreendido. Segundo as observagdes e questionamentos de cam-
po descobriu-se que a Chikungunya e a Zika acabaram por, nominalmente, serem
unificadas, ja que surgiram na mesma época, com sintomas bastante semelhantes. O
fato de a Chikungunya ter sido descoberta primeiramente, acabou por ser o nome
mais utilizado popularmente. Sendo assim, a diferenciaio entre as duas doengas,
nas aldeias, é rara, ja que poucos fizeram exames de diagndstico. Por esse motivo, ao
longo deste capitulo, quando nos referirmos a Chikungunya, implicitamente, a Zika
se adentra ao contexto.
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O surto foi tdo intenso, que no segundo semestre de 2018, dois anos apds o sur-
to epidémico, este ainda era um assunto recorrente nas rodas de conversa, ele apa-
recia sem nem mesmo se estimular a isso. “Meu filho, quebre esse macarrao aqui,
que depois da Chikungunya, nem isso mais eu consigo fazer”, falou uma senhora
Pankararu enquanto preparava o almogo e conversavamos na cozinha.

As sequelas da doenga, que permanece no corpo em forma de dores nas articu-
lagbes, impactou os costumes da populagdo. “Ah, depois da Chikungunya Pankara-
ru envelheceu 10 anos, o povo ja ndo consegue fazer as mesmas coisas de antes, na-
morar, ir pra roga..”, falou um senhor Pankararu, que foi acometido pela doenga na
época do surto. A partir disso, podemos perceber o impacto que essa nova doencga
causou na comunidade, assim como, a abrangéncia, ja que existiu um alto indice
de enfermos. O receio da volta dela também é grande “ndo sei se sobrevivo a outra,
escutei que ela ta voltando e ja fico com medo” ou “preferia trabalhar mais 10 anos
do que pegar essa doenca” foram afirmativas presentes nos dialogos cotidianos.

Este alto impacto e o medo do retorno refletem dois aspectos: para as pessoas
Pankararu, a doenga ainda néo havia sido combatida e se encontrava no corpo,
portanto, ndo existia uma plena confianga na eficicia dos tratamentos recebidos;
assim como, ndo se sentiam seguras o suficiente em relagio ao combate destas.
O que nos leva a pensar que talvez a doenga nido tenha sido curada da forma
correta ou até mesmo, os métodos de preven¢ao utilizados nao eram suficientes
para evitar seu retorno.

Entéo, estamos nds dois aqui conversando e o mosquito sé escolhe
me picar?! Os lugares onde mais se pegou a doenga é onde tem mais
gente aglomerada. O vento passou e foi pegando todo mundo. Se
pega no vento. Eu ndo acho, eu tenho certeza do que estou falando”
.(Pajé Agona - Pajé Pankararu)

Pode até ser que o mosquito dé ela... Mas foi como um vento. Vento
que trouxe e que levou embora. (Laurita — rezadeira Pankararu)

E pelo vento, se fosse mosquito, todo mundo ia pegar. Nao acho que
seja espiritual, mas acredito que foi o vento... Tanta desgraga que a
gente ta vendo por ai. (Cleciana - indigena Pankararu)
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Essas frases acima demonstram como ¢é necessario um estudo antropoldgico que
possa lidar com as intera¢des de forma holistica, buscando compreender que as rela-
¢oes humanas apenas podem existir a partir das interagdes com outros organismos,
espécies e fendmenos, ou seja, com o que nao é humano. Para compreender antro-
pologicamente a Chikungunya e a Zika nas terras Pankararu, a mesma é estudada
numa perspectiva que introduz as questoes ndo-humanas, por exemplo: os Encanta-
dos, os ventos, as arvores e 0s mosquitos, que serdo aprofundados a seguir.

Neste processo, os conhecimentos empiricos da comunidade, resultantes da
tradicional relacdo com estes elementos ndo-humanos, devem ser considerados,

como, por exemplo, quando o Pajé Agona afirma que:

Sempre teve mosquito aqui, nas nascentes, mas eles dizem que esse
¢ diferente, que a larva é diferente. As larvas de 4gua corrente vao
ser diferentes da 4gua parada, porque se desenvolvem em condi¢des

diferentes. (Pajé Agona)

E importante destacar que a explicagdo da transmissao através do vento possui siste-
mas logicos, racionais e coerentes, ndo sendo atribuido apenas ao “acaso”. Evans-Pri-
tchard (2005) retrata, em sua etnografia realizada entre os Azande, povo da Africa,
como a pajelanca esta relacionada com a vida social do povo e suas relagdes esta-
belecidas, estando presente em todos os acontecimentos, sendo onipresente. Sendo
assim, acaba por ser explica¢do para infortinios que acometem o povo zande. En-
tre os Pankararu, pode-se presenciar algo semelhante, dada as devidas propor¢des e
contextos. Considerando a centralidade dos Encantados (espiritos presentes nesse
mundo) em sua cosmologia, este fato epidémico foi encarado como uma espécie de
“aviso” dos Encantados, a respeito da necessidade das pessoas retornarem ainda mais
fortes a “tradi¢ao’, ja que Eles sdo vistos como mais proximos a Deus, e, por isso, seus
conhecimentos e avisos sdo respeitados e consultados.

Observa-se que na religiosidade Pankararu encontra-se algo que pode se apro-
ximar dos aspectos de pajelanga, vista por Evans-Pritchard, que os Pankararu de-
nominam de “trabalhos” feitos especificamente para um individuo, trazendo-lhes
situagdes que sdo vistas como ruins. Estes “trabalhos” podem ser realizados a partir
de algum artefato fisico ou apenas no plano simbolico, como frutos de invejas e
“pragas”. E importante salientar que a palavra “trabalho” pode se referir tanto a
trabalhos de cura, como a trabalhos com a finalidade de “prejudicar” um indivi-
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duo, que sdo enviados principalmente como doengas: quebrante, espinhela caida,
mau-olhado, dentre outras.

Em Veras (2019), observou-se na residéncia de dona Laurita, um episddio que
ilustra bem a etiologia das doencas entre os Pankararu. Em sua aldeia, Espinhei-
ro, chegou uma mée com uma bebé nascida ha poucos meses. Ela relatava que
sua filha estava chorando muito, com febre e chegou a vomitar algumas vezes,
mas nada melhorava. De imediato, Laurita reconheceu que a menina estava com
quebrante e disse “vamos para o saldo, fazer uma reza, e vocé veio com a cor
certa, ¢ bom fazer reza com cor clara”. Ela me convidou para acompanhar a reza,
realizada com um galho de arruda movimentado sob a pequena crianga, que es-
tava no colo da mae. A bebé, que durante todo o tempo estava chorosa e aparen-
temente irritada, de imediato se acalmou, chegando a dormir durante a reza. O
galho de arruda, apos o fechamento, estava “murcho”. Isto é um indicativo que a
reza teve efeito e o quebrante era “pesado”. De imediato a mae ja associou quem
poderia ter feito isso com sua filha, dizendo que “ela sempre passa invejando
meu terreiro, dizendo que meu terreiro é tdo limpo... e ela foi esses dias visitar
minha filha, no outro dia, minha filha ja estava assim”.

De acordo com as informagdes recolhidas estes “trabalhos” realizados para
prejudicar outra pessoa sao considerados trabalhos de “linha esquerda’, ou seja,
com entidades espirituais que nem sempre sdo consideradas como “boas”. Sendo
assim, algumas entidades presentes em religides afro-brasileiras, como “Exu”
e “Pomba-Gira” nao sdo vistas como de “direita” e podem estar presentes para
trazer algum “maleficio” As entidades que fazem parte da tradigdo Pankararu
sdo chamadas de “linha direita” e por este motivo, as linhas jamais devem ser
misturadas, ou seja, caso o individuo possua guias de direita, ndo é permitida a
consulta ou iniciacdo em religides de “esquerda”

Esses trabalhos de cura de salao acontecem com a presenga de um rezador/
rezadeira que ird conduzir; uma outra rezadeira, que ird segurar uma cruz, com
o0 objetivo de expulsdo destes espiritos; além de mais duas ou trés pessoas que
tenham “corrente”, possam “espiritar”, ou seja, receber algum espirito. Também
é importante a presenca de dois homens da tradi¢do, tanto para servir a garapa,
como para dar um apoio no momento do trabalho, como segurar as pessoas de
corrente que podem vir a cair durante o processo. Este é realizado no saldo, sen-
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do 0 mesmo onde ficam os roupdes dos praids. Também é solicitada a presenca
dos Encantados durante a realizagdo, cantando seu toante com o maracd. Além
dos toantes Pankararu, também sido proferidas rezas da Igreja Catélica. Este se
inicia com todas as pessoas descalgas, em resguardo e as mulheres ndo podem
estar menstruadas, ja que assim estdo com o corpo aberto. No chdo, a presenca
de alho e velas, principalmente nas quinas do saldo, além do fumo no campi6
(tipo de cachimbo Pankararu). Os trabalhos se iniciam, ainda, esfregando-se o
fumo pelo corpo e finalizando-se da mesma forma, junto a uma reza de limpeza
de qualquer espirito ruim que possa ter ficado com os presentes.

Portanto, no momento da analise do ritual, ndo se atribui a explicagido da
Chikungunya, enquanto um aviso Encantado transmitido pelo vento, para o
campo apenas da cultura, negando a natureza existente nesta situa¢do. Alguns
individuos, inclusive que acreditam na transmissdo através do mosquito creem
que esta doencga apenas existiu pela vontade de Deus e dos Encantados, assim
como, acreditam que o vento trouxe a doenga enviada por Deus e os mosquitos
apenas transmitiram. Sendo assim, as explica¢des nao se anulam, mas interagem.

Este é o caso de dona Cleciana, que estava gravida de seis meses quando pegou
Zika e ficou bastante preocupada. Esta preocupagio era agravada pelas noticias vei-
culadas sobre a doenga. Aflita e ansiosa, pagou, inclusive R$ 150,00 (cento e cinquen-
ta reais) para fazer um ultrassom de urgéncia na rede particular, ja que na publica
levaria um maior tempo de espera. Sentiu e prosseguiu sentindo muitas dores no
corpo, além de dor de cabega e nos olhos, coceira e manchas vermelhas na pele.
Na época, pelos sintomas, ela ja imaginava do que se tratava, procurou o hospital e
a enfermeira confirmou. Entéo, iniciou tratamento biomédico e tomou inje¢ao, no
entanto, ndo acredita na transmissao através do mosquito. Nao chegou a procurar
rezadeira, porque ndo acreditava ser espiritual, mas acredita que pegou através do
vento “se fosse pelo mosquito, todo mundo pegava... sempre teve muito mosquito... e
por que chegou (a doenca) do nada e sumiu nada?”. Para se proteger, também seguiu
as recomendac¢des dadas nos atendimentos do posto e do Pré-Natal, usou repelente
“paguei caro, vinte e dois reais e sempre usava, mas como foi no vento, ndo sei como
dava pra se proteger, s a tecnologia vai dizer”

No momento que Cleciana diz ndo acreditar ser uma arbovirose, mas sim o ven-
to, ela mobiliza, como justificativa, uma explicagdo bastante utilizada pelo campo
religioso “tanta desgraca que a gente ta vendo por ai..”. Esta mesma explica¢do nos
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remete as profecias, tanto dos Encantados quanto do Catolicismo, de que “haveria
um tempo que de tudo iria existir”. Portanto, através de Cleciana, podemos perceber
que, ainda que a doenga ndo seja propriamente espiritual, existe uma relagio e/ou
permissao de Deus nesta situagao.

Esta interagdo entre natureza e cultura decorre do fato do sofrimento advin-
do da doenga reunir dimensoes fisicas, mentais, sociais e espirituais. Por isso, no
estudo antropologico do porqué pessoas de origens diferentes lidarem com as si-
tuagdes de formas diferentes — enquanto cultura, a adesdo do estudo da cognigdo
- enquanto natureza, é relevante. Esta investigacdo sobre a cogni¢ao pode ser en-
contrada em classicos da Antropologia, como em Durkheim que assinala a relagdo
entre consciéncia do individuo e da coletividade, como distin¢do entre sensagdo e
representac¢do: a partir da efemeridade das sensa¢des (que sdo privadas e individu-
ais) e a durabilidade das representagdes (publicas e sociais). As sensagdes seriam
as reagdes do organismo aos estimulos externos e nao ha como passar a sensagao
de uma consciéncia individual diretamente para outra. A partir da experiéncia, se
representa a sensagdo através de conceitos, que sdo expressos através da lingua-
gem com significados estabelecidos socialmente. Entao, as representagdes seriam a
“ponte” entre a consciéncia individual e 0 entendimento mutuo e possui estabilida-
de (DURKHEIM, 1989). Portanto, a doenga, além do aspecto individual do doente,
também esta em um processo de construgao coletiva.

A partir dessa interacdo entre natureza e cultura, se percebe como as organiza-
¢bes sociais sdo profundamente enraizadas com o status ontoldgico, impactando-se
mutuamente. Uma professora Pankararu disse que “a organizagio social de Pankararu
mudou depois da Chikungunya, existe Pankararu antes da Chikungunya e depois dela”

E importante destacar que neste caso, por exemplo, ndo se interpreta o vento
como simbolo de uma relagdo negativa dos individuos com os fendmenos naturais.
Pelo contrario, estes fendmenos sio utilizados como um meio de passar algum tipo
de sinal ou recado vindo de Deus e dos Encantados. Em um dia de grande venta-
nia, Seu Giba, indigena Pankararu, reclamou das fortes rajadas de vento, sendo in-
terpelado de imediato por sua esposa, Lane “Néo fale assim, que o vento é obra de
Deus”. Conclui-se, a partir disso que, ainda que este possa vir a ser um transmissor
de doengas, ele ndo é visto de forma negativa, pois existe a confianga que tudo que
foi permitido por Deus e os Encantos, é para o “bem” e deve ser aceito e respeitado.
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4 | “Comecou pelas mangueira”

Na casa de Ney, sentados & mesa da cozinha, foi iniciado por ele um didlogo funda-
mental para a andlise e encaminhamento da pesquisa da dissertagdo, explanando
sobre a forca dos Encantados. Durante a conversa, ele disse como Eles sdo sdbios
e mandam avisos, que precisam ser escutados. “Eles ja falaram de um tempo em
que de tudo ia existir, que doengas iriam atingir a todos: bicho, homem e arvore...
O que a gente vé hoje, eles ja tinham dito” (VERAS 2019). Esta observa¢ao mais
ampla foi importante para acessar contextos mais especificos, mostrando possiveis
relagdes entre os elementos da cosmologia e de etnoepidemiologia do grupoas ve-
zes dificeis de enxergar. Tal como diz Tim Ingold:

Qualquer coisa que possa a principio parecer externa ou separada
de um organismo ira, depois de um olhar mais atento, se revelar
como imanentemente relacionada com o organismo por alguma li-
nha ambulante que mescla as entidades aparentemente separadas
imbricadas por meio da troca osmética e do sustento mituo” (IN-

GOLD, 2013, p. 167).

No contexto Pankararu, assim como em diversas outras etnias indigenas, os ele-
mentos de agéncia se articulam e sdo interdependentes. O cartesianismo nos ensi-
nou a separar para uma andlise mais especifica, dissecada e centrada. No entanto,
a partir dessas subdivisdes ndo temos acesso a como estes pedacos se relacionam
empiricamente, quando ndo ha separagdes. A saude, assim como a doenga, em
Pankararu possui interse¢des complexas que permeiam as condi¢des de vida lo-
cais, 0 ambiente, a religiosidade. Dessa forma, o local e o global acabam por se unir
em um sistema nao-linear. Portanto, a origem de alguns desarranjos, desequili-
brios e doengas podem ser encontrada na relacao dos individuos com a natureza,
sejam elas partes palpaveis ou fendmenos. Assim, a doenga pode ser vista como
um ser ndo-humano invisivel, que circula pelas aldeias, algumas vezes, através de
fendmenos, como ¢, no contexto em questdo, o vento.

Este foi o caso das mangueiras na TI Pankararu. As aldeias possuem diversas
espécies frutiferas - algumas bastante antigas, como: pinheiras, muricizeiros, ca-
jueiros, cajazeiras, limoeiros, dentre outros. No entanto, o caso das mangueiras es-

tava deixando o povo intrigado: diversas delas, arvores antigas, de repente, estavam
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morrendo, principalmente nas aldeias Folha Seca, Espinheiro, Brejo dos Padres,
Jit6 e Saco dos Barros. Uma lideranca Pankararu, da aldeia Espinheiro, Jaci, relatou
como o caso estava sério, afirmando néo saber o que estava acontecendo, mas que
ocorreu repentinamente, frisando a importéncia de uma investigagao mais profun-
da a este respeito. Visivelmente, ndo havia nada que indicasse alguma doenga e ndo
se tratava de falta de agua, ja que algumas, que se localizavam em local de nascente
de agua, também morreram.

Este episodio, para os mais desatentos, talvez passasse despercebido, no entan-
to, para observagoes sensiveis a todas as dimensoes, ela foi de extrema importan-
cia. Por este motivo, durante a etnografia é importante a sensibilidade para os mais
diversos fendmenos, realizando este trabalho de alteridade, onde as logicas que
trazemos ndo sdo as mesmas encontradas durante o trabalho de campo.

Em conversas, tanto com detentores de saber, liderancas e professores indi-
genas pode-se escutar relatos sobre profecias, nos quais os Encantados ja haviam
alertado a respeito de um tempo em que de tudo iria existir, que doengas iriam
atingir a todos: bichos, homens e drvores. De imediato aparece o caso das man-
gueiras. A partir deste momento investiga-se mais a respeito desta questio, bus-
cando as possiveis explicagdes para a repentina e devastadora morte dessas arvo-
res. Assim, surgiu mais uma vez a explicagdo dos ventos como transmissores da
doenga: as mangueiras também teriam pegado a Chikungunya. “O vento passou e
foi pegando tudo. As mangueiras comegaram a ficar doente tem uns quatro anos.
Aqui (Brejo dos Padres), no Jitd... As pessoas até falavam “as mangueira tdo com
Chikungunya’, disse o Pajé Agona.

A perspectiva de pensar de acordo com a légica da comunidade é importante
para estabelecer algumas relagdes, assim, pudemos compreender que a explica-
¢do do vento possui fatos comprovatorios e racionais: Algumas pessoas pegaram
a doenga e outras ndo, pois nem todas estavam expostas ao vento. As mangueiras
estavam. Esta ldgica também ¢é utilizada para suprir um questionamento muito
realizado: Sempre houve muito mosquito por aqui, eles nio transmitiam doenga e
continuam existindo. De repente, aparece uma doenga que nunca existiu, ela tam-
bém some de repente. Por que os mosquitos ndo transmitiam, passaram a transmi-
tir e atualmente ndo transmitem mais?”. Esta era uma linha de raciocinio recorren-

te que corroborava com a cren¢a no vento como meio transmissor.
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A partir das manifestagdes do Ministério da Saude, tratou-se 0 mosquito como
a centralidade da questdo, pensando-se que combatendo o mosquito combatia-se a
doenga. Por isso, foi instaurada uma “guerra” aos mosquitos transmissores. As agoes
com os Pankararu giravam em torno de uma intensa busca de 4gua parada onde estes
mosquitos se proliferavam. Os agentes de saneamento trabalhavam intensamente,
esvaziando caixas d‘agua que eram um foco, colocando hipoclorito de sédio para
evitar o surgimento e uma constate vigilia de possiveis acimulos de agua.

Se antes a convivéncia com o mosquito (ou “cabeca de prego”) era encarada
com naturalidade - ja que algumas aldeias possuem grande presen¢a de nascentes
e vegetagdo, como o Brejo dos Padres, agora, a populagio temia este mosquito. Um
trabalho intenso de convencimento, realizados pelos Agentes Indigenas de Satude
(AIS) e Agentes Indigenas de Saneamento (AISANs) Pankararu, foi acionada para
fazer com que a populac¢do, que inicialmente parecia ndo conseguir temer e enxer-
gar aquele mosquito, o compreendesse como o ponto central da disseminagio da
doenca. “Mas um cabega de prego pequenininho desse, foi que me deixou assim?!”.
Custava-se a acreditar que um mosquito, tio pequeno, era capaz de deixar o mais
forte dos homens de cama, ainda mais se tratando de um elemento que hé anos era
visto e até entdo ndo causara nenhum tipo de doenca. Por isso, durante todas as
minhas conversas com os AIS e AISANS Pankararu, foi bastante falado que houve
um intenso trabalho de convencimento. O objetivo era de fazer com que o povo
Pankararu acreditasse que de fato aquele mosquito estava transmitindo o virus
causador da Dengue, Chikungunya e Zika!

O medo passou a ser uma ferramenta de controle “a gente tem que usar o
medo a favor deles (a populagdo)”, disse um AISAN. Portanto, através disso,
percebemos que as politicas de controle epidémico adotadas pelo Ministério da
Satde causaram, inclusive, um impacto na relagao de um povo com seu ambien-
te, na relagdo entre humanos e ndo-humanos, passando a temer o que antes se
considerava parte do conjunto.

Sabe-se que o combate total ao mosquito é extremamente dificil, apesar da
maioria dos investimentos para a epidemia serem centrados nele. Nessa perspec-
tiva de centralidade no mosquito, acaba-se por negligenciar as pessoas, principal-

mente, considerando o recorte especifico que foi atingido pela doenga.
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Quando falamos em Etnoepidemiologia, se demonstra como extremamen-
te importante para esta questdo, ja que esta a¢do de saude possui impactos que
modificam a organizagio social do grupo. Considerando que as relagdes estabele-
cidas nas aldeias Pankararu perpassam as pessoas. Relaciona-se com o ambiente
de forma mais ampla. Motivar o0 medo nos individuos em relagdo ao mosquito e
centralizar a questdo da saude publica nele é negligenciar os costumes que podem
ser interferidos nesse contexto. “Tem gente hoje que tem tanto medo de pegar Chi-
kungunya, que quando vai escurecendo, que tem mais mosquito, ja nem fica fora
de casa, entra logo’, isto ¢, tratar o mosquito como vildo, afeta o cotidiano destes
individuos e a forma como eles se relacionam com o ambiente no qual vive.

Esta relagdo entre humanos e nao-humanos pode ser vista a partir da causagao
natural, onde existe uma interligacédo entre os fendmenos da natureza e a doenga,

assim, os ventos sdo ditos como provocadores de mal-estar e de muitas doengas.

5 | “vValei-me, meu Padim Cico”

Durante uma conversa com dona Laurita, uma importante rezadeira, que ja foi
profissional de saude da aldeia Espinheiro, a mesma mostrouum livro “Rezas que
0 povo reza’, que estava em sua bolsa. Quando o retirou, veio junto um papel, com
uma pequena oragao escrita:

Valei-me meu Padim Ci¢o do Juazeiro, Jesus adiante paz na guia.
Me encomende a Deus e a virgem nossa mae e aos 12 apostolos
meus irmaos. Andarei dia e noite com meu corpo cercado e circula-
do com as armas de Sao Jorge ndo serd preso nem ferido nem meu
sangue derramado, andarei tao livre como o corpo de Jesus 9 meses
no ventre da Virgem Maria. Amém. Meus inimigos terdo olhos e
nao me verdo, boca e nao falardo, terdo pés e ndo me alcangarao,
terdo maos e nao me ofenderdo. Obs.: (Todos aqueles que andarem
com esta ora¢dao do meu Padim Cigo, estarao livres do inimigo e dos
3 dias de escuro. Para se andar com esta oragdo nao é preciso saber

ler e nem escrever, é bastante andar com ela.

Como j4 foi relatado anteriormente, os fendmenos naturais sio muitas vezes vis-
tos como um instrumento para espalhar doengas. E estes fendmenos podem ser
percebidos como um pressagio, uma forma de profecia, que doengas ou mortes
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estdo por vir. “Vixe, que ta é ventando, alguém vai morrer..”, “T4 vendo aquele
redemoinho? Vai acontecer alguma coisa..”, foram afirmagdes escutadas algumas
vezes durante o trabalho de campo.

As profecias sdo tratadas com muito respeito e sabedoria entre os Pankararu e
significam muitas de suas a¢des. Estas profecias advém dos Encantados e de figuras
que possuem grande importancia em Pankararu, assim como em grande parte do
sertdo: Padre Cicero, ou “Padim Ci¢o”, Padrinho Beato Pedro Batista e Madrinha
Dodo, principalmente dentre os Pankararu. Isso simboliza muito bem o aspecto de
sincretismo religioso presente nas aldeias, onde majoritariamente se identificam
enquanto catdlicos.

Sabe-se do grande processo de coloniza¢do e exploragdo aos quais os povos
indigenas foram submetidos perante a Igreja. No entanto, a ressignificagdo deste
resultou numa convivéncia, atualmente, predominantemente harmoniosa entre a
religido catolica e as tradi¢des Pankararu, estando, em alguns momentos, presentes
até no mesmo espago. E comum ver padres em terreiros da tradicio, assim como
praids em igrejas catolicas.

Durante a epidemia de Chikungunya/Zika, entre os Pankararu houve uma
aproximacdodas crengas da Peniténcia, junto as crencas da Tradi¢do, trazendo-se
explicagdes deste ambito. Considerando a moralidade desse ritual, viu-se a doenca
tanto como um castigo pelos pecados que ndo foram confessados e penitenciados,
por toda a comunidade, quanto como um alerta da chegada do fim dos tempos, ja
previsto por Padim Cico, que embora nao tenha deixado registros escritos de suas
profecias, tem suas falas sdo replicadas através da oralidade até os dias atuais.

O padre Cicero, por exemplo, pouco antes de sua morte, faz um sermao sobre
o fim do mundo. Segundo ele, depois dos anos setenta havera muitas desgragas. A
fome e a seca atacardo a humanidade, mergulhada no pecado e na sodomia. Have-
ra guerras e mortes. “O povo ja ndo rezard o rosario e apenas aqueles que seguirem
areligido se salvardo”. Portanto, alguns seguidores desses cultos relacionaram a do-
enca ao “satands’, afirmando que “a Chikungunya é o pélo da besta-fera que o vento
trouxe”, um anuncio que a Besta-fera estava chegando para concretizar a profecia.

Os Pankararu, quando doentes, também costumam fazer pedidos destinados a
Santa Cruz, juntamente com promessas e 0 pagamento destas, caso sejam atendi-
dos. Através dos penitentes, tem-se um intermédio na relagdo com a Santa Cruz,
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por esse motivo, é comum encontrar penitentes que sdo considerados detentores
de saberes tradicionais Pankararu. Este é o caso de Dora Pankararu, ou “Mae Dora”
como é conhecida, penitente e parteira tradicional. Em seus trabalhos, mobilizam-
-se a For¢a Encantada, santos, Espirito Santo, Padim Ci¢o, Padrinho Pedro Batista
e Madrinha Dodé.

6 | “Vocé cré nos caboco, minha fia”

Uma das primeiras pessoas que se soube, que contraiu a Chikungunya foi Dona Ci-
cera, uma antiga rezadeira da aldeia Macaco. Uma senhora idosa, no entanto, com
bastante vitalidade e lucidez. Sempre anda fazendo alguma atividade, catando andu
ou dando comida para as cabras. Mas néo foi assim quando ela pegou a Chikun-
gunya, ja que ficou “de cama’”. Ela acredita com muita fé nos Encantos, nas rezas e nos
remédios do mato e mobilizou-os no momento da doenga, quando mais precisava.
Enquanto conversavamos a respeito, ela questionou “E vocé, cré nos caboco, minha
fia?”, esbogando um largo sorriso depois da minha resposta positiva, ela fez uma reza
com seu campi-6 para me proteger em todas as encruzilhadas.

Segundo a tradi¢do Pankararu no que toca a saide e doenga, percebe-se que
se pensa mais na preven¢do do que na cura. Isto, portanto, explica as cobrancas
morais, respeito e fé a religiosidade. Na realidade, a prevencao acaba sendo uma
caracteristica da maioria dos povos indigenas, por isso, a Satde Indigena, a partir
da Sesai (Secretaria Especial de Saude Indigena), foi estruturada pensando em, te-
oricamente, atender a prevencéo de primeiro grau. No entanto, analisando a gestao
e o atual funcionamento, pode-se notar que acabou por se tornar mais voltada aos
processos curativos, muitas vezes, inclusive, limitando a Medicina Tradicional as
ervas medicinais ou “remédios caseiros”

Por este motivo, a “protecdo” é imprescindivel nesta discussdo e, logicamente,
deve ser discutida anteriormente aos métodos de cura. A moralidade e a “pure-
za” também eram trazidas como elementos de prote¢do. Uma rezadeira Pankararu
relatou que em sua casa ninguém pegou a doenga, tampouco nas casas ao redor,
“Por que vocé acha que isso aconteceu?! Porque aqui a gente ta protegido”. Tra-
zendo, portanto, o discurso da moralidade: “acho que seja um aviso”. Ja seu filho,
que ndo mora em sua casa nem proximo a ela, pegou a Chikungunya. No entanto,
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foi curado apenas com reza, que ela mesma fez. Hoje, segundo ela, néo ficou com
nenhuma sequela, tampouco sente algo.

O fato de estar “protegido” diz respeito a estar com o “corpo fechado’, contrario
ao “corpo aberto” (MURA, 2012), portanto, para manter-se saudavel, deve-se estar
em constante vigia moral, ja que a satde é permanentemente ameacada caso aja de
forma contrédria. Caso seu comportamento esteja consoante com as regras morais
do grupo e vocé mantenha-se em estado de “pureza” (DOUGLAS, 1966), dificil-
mente serd atingido pelas doengas. Estes mandamentos morais dizem respeito a
crenga na tradi¢éo, o respeito as normas, os resguardos alimentares e sexuais para
trabalhos e tradi¢des, a aceitacdo e adesdo a sua designacao espiritual — no caso de
rezadeiras ou detentores de saberes tradicionais, dentre outros aspectos. Pensando
na doengca a partir de uma perspectiva de desequilibrio religioso, social e moral,
nao ha nenhum tipo de agdo ou barreira fisica que possa ser feita para livrar o
individuo deste acometimento. “Quando a doenga é com o vento, ndo tem como
se proteger” (Pajé Agona - Pajé Pankararu). Sendo assim, a, inica forma de estar
protegido é a partir do seu comportamento moral desejavel e manter o seu “corpo
fechado” “Para se proteger, s6 com a f¢”. (Laurita — rezadeira Pankararu)

Durante o surto da Chikungunya e Zika em Pankararu, ja havia sido, anterior-
mente, noticiado na midia o aparecimento destas novas doencas em outras cidades
e estados do Brasil. A partir da identificagdo dos sintomas, muitos concluiram o
que tinham. Alguns realizaram um autodiagnostico, ja outros, foram até os hospi-
tais e receberam um diagndstico médico a partir da identificacdo dos sintomas, ja
que a maioria dos doentes ndo realizou nenhum tipo de exame laboratorial. Com
o diagnostico, foram mobilizadas duas vertentes de tratamento: a tradicional e a
médica. Alguns elegeram apenas uma dessas perspectivas, outros uniram as duas.
A adesdo ao tipo de tratamento foi guiada pela crenca da motivagao da doenca.

Os que procuraram o tratamento biomédico, assim o fizeram principalmente
baseados nas informag¢des advindas da midia e do Ministério da Satide, que através
da SESAI alertou a populagdo. Ja os que buscaram os tratamentos tradicionais se
motivaram, principalmente, pela forma misteriosa e repentina que a doenga sur-
giu, assim como as demais doengas que sdo curadas com reza na regido, a exemplo
do quebrante. Sabe-se que o quebrante chega de repente e deixa o doente em esta-
do critico, como ocorreu com a Chikungunya. Era época da Corrida do Umbu em
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Pankararu e no primeiro sdbado apds a abertura, ja se escutava relatos de pessoas
de cama ou com fortes dores. “Muitos, mesmo sem aguentar, foram pro Toré pra se
curar” me disse Dona Laurita.

Quando se fala em Métodos Tradicionais de Tratamento, sio métodos basea-
dos na Medicina Tradicional Pankararu. Segundo a OMS (Organizagao Mundial
de Satde), a Medicina Tradicional pode ser vista como um conjunto de praticas:

Praticas, enfoques, conhecimentos e crengas sanitdrias diversas que
incorporam medicinas baseadas em plantas, animais e/ou minerais,
terapias espirituais, técnicas manuais e exercicios aplicados de for-
ma individual ou em combinag¢do para manter o bem-estar, além

de tratar, diagnosticar e prevenir enfermidades. (OMS, 2002, p.33)

No entanto, ¢ extremamente importante destacar a inexisténcia de uma unica
Medicina Tradicional Indigena, mas sim, as diversas Medicinas, destacando sua
polissemia, que ganha significados inéditos e distintos em cada contexto que sao
utilizadas. Sendo assim, pode-se falar da existéncia de uma Medicina Tradicional
Pankararu, que se contextualiza como diferente das medicinas realizadas e cons-
truidas em outras etnias indigenas.

Na centralidade da Medicina Pankararu estdo os Encantados, que sdo consul-
tados para diagnodsticos de doengas, assim como seus tratamentos, ja que tém um
grande conhecimento das ervas que curam. Através desta relagdo entre individuos
e Encantados, tem-se uma comunicagdo entre humanos e nio-humanos, registran-
do como esta interagdo é continua e constante através de diversos dispositivos.
Estes Encantados podem ser encontrados através dos praids, curadores, rezadeiras,
meseiros que vivem nas serras, rios e cachoeiras. Portanto, possuem um grande
conhecimento sobre as praticas terapéuticas tradicionais, existindo, em cada al-
deia, a0 menos, um rezador/rezadeira que possui um conhecimento especializado
através dos encantos. Estes detentores sempre deixam claro que o conhecimento é
da Forga Encantada, que guia as pessoas certas sobre como curar através de rezas,
plantas e alguns artefatos, portanto, sdo apenas um instrumento dela.

Todo Encantado foi um humano que se transformou por conta de suas condu-
tas sociais, principalmente, as vinculadas a cura, havendo casos inclusive de reli-
giosos, capelaes e também Pankararu que descobriram o “segredo” e se tornaram
imortais. Portanto, podemos perceber a forte relagao entre os Encantados e a saude
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no contexto Pankararu. Eles sdo requisitados e se tornam presentes sempre que
necessario. Pude escutar diversos relatos dos Encantados presentes em momentos
limites, como partos complicados.

Os que procuraram a Medicina Tradicional para tratar a Chikungunya, consul-
taram rezadeiras, pajés e realizaram tratamento com “remédio do mato” ou reza.
Alguns dos remédios do mato e processos mobilizados foram: pitd, esfregar catin-
ga de cheiro no corpo, cha de eucalipto, junco, arruda, folha da graviola, tomar me-
sinha, tomar banho de 4h da manha com a dgua virgem da nascente, dentre outros
tratamentos. Em relagdo a Zika, especificamente, era utilizada a folha do juazeiro
cozida em agua para banho, com o objetivo de amenizar a coceira.

A questdo da alimentagdo foi um ponto muito trazido por estas pessoas, tra-
zendo a presencga da oposicdo simbdlica estudada por Mary Douglas (DOUGLAS,
1976) entre pureza e impureza. Alimentos impuros (reimosos) devem ser afasta-
dos de pessoas também impuras ou poluidas (em estados liminares), sob pena de
agravar a sua contaminacdo, trazendo com isso consequéncias danosas para sua
saude. Os alimentos mais trazidos como imprdprios eram o porco e alguns tipos
de peixes. O inhame, por exemplo, para algumas pessoas era um remédio, ja para
outras, um veneno. Essa classificacio da reima é bem fluida e é impossivel todos
concordarem o que é reimoso ou nio, pois esta depende de contextos. Basicamen-
te, a andlise vem a partir de 3 etapas: o alimento em si, antes de ser preparado; o
estado da pessoa que vai consumi-lo; 0 modo de preparo do alimento.

Cassia, rezadeira Pankararu e lideranca da aldeia Caldeirao, afirmou que acre-
dita na transmissao através do mosquito, no entanto curou suas filhas com a reza.
Isso porque a Medicina Tradicional ndo se localiza apenas no campo da cultu-
ra, negando a natureza existente nesta situagdo, mas sim, mais do que isso, que
tratamentos vistos enquanto culturais sdo possiveis de interpenetrar no bioldgico,
curando doengas consideradas fisioldgicas, assim como causando-as. Como ¢ o
caso dos trabalhos de cura, onde existem sintomas fisicos (natural), que sdo cura-
dos a partir do sobrenatural (cultural).

Muitas vezes, a doenga é de médico, mas nossos Encantados curam
e eles avisam. Eu curei minhas duas filhas com reza. Ela acordou
com as perna dura. Rezei com meu campi-6 e melhorou. Depois,
voltou. Rezei mais forte, me peguei com os Encantados de Bia e ela

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



ficou boa. Muitos procuraram a reza e eu fiz a reza, chamei os En-
cantados, fiz fumaga e ja safam se sentindo melhor. (Cassia - reza-

deira Pankararu)

Portanto, como Lévi-Strauss ja assinalou, em sua “Eficacia Simbolica’, a consciéncia
coletiva e individual e sua construgdo sdo imprescindiveis para a eficicia xaménica.
Ja que esta ira depender de a) crenca do curador na eficacia das técnicas por ele ado-
tadas; b) da crenca do doente no feiticeiro, assim como na eficicia de suas técnicas e
consequente cura; ¢) da crenca expressa pelo consenso, considerando toda a coletivi-
dade social, no trabalho do curador e sua eficacia (LEVI-STRAUSS, 1996).

Ademais da cognicdo e crenga simbdlica, que exercem um papel sacral, ha o
papel funcional dos elementos utilizados em ritual. Ou seja, os saberes utilizados
na Medicina Tradicional sdo empiricos e ancestrais, passados por diversos testes e
sobreviventes por geracdes. Sendo assim, os elementos que o compdem também
possuem um papel funcional, considerando os elementos quimicos e farmacoldgi-
cos presentes nestes elementos, como ervas medicinais (CAMARGO, 2014).

No entanto, é importante deixar claro que elas ndo sao excludentes. Ainda que se
considere a Chikungunya como “doenga de médico’, havia uma crenca que este era
um sinal de fim dos tempos, por ter vindo tdo devastadora. Néo existe esta separacdo
entre o natural e o sobrenatural, ainda que a doenga tenha sido transmitida por um
virus presente em um mosquito que transmitiu para as pessoas através da corrente
sanguinea, este episodio apenas existiu por uma permissao divina. Permissao esta
que pode ser tragica, no entanto, ja havia sido prevista e ocorreu para as pessoas se
recordarem de Deus e da tradicdo e se reaproximarem Dele. Dessa maneira, ainda
que acreditasse que sua cura fosse através do atendimento e antibidticos em hospitais
e sua transmissdo através do mosquito, havia uma crenca religiosa por trds, como
uma doenga “enviada” para as pessoas se voltarem a tradigdo. Ja que Deus estd no
controle de tudo e nenhuma doenga viria se nao fosse por vontade Dele.

7 | Conclusdo

Os Encantados ja alertaram “havera um tempo em que de tudo
existird. (Céssia, rezadeira Pankararu)
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Coloquem seus filhos em escola de terreiro. Porque as cordas nao
serd suficiente, vai precisar de correntes de ferro para os doentes. Vai
chegar um tempo que a roda maior vai entrar na menor (...) Os mais
velhos ja diziam que chegaria um tempo que de todas as doengas jam
existir. Esse tempo chegou. Mas o povo ndo quer enxergar. E o tempo
de ter mais fé. (Pajé Agona - Pajé Pankararu)

Portanto, estes, como detentores de saberes, possuem a consciéncia que quem opera
a cura é Deus, os Encantados ou os quem simbolizam a Santa Cruz, portanto, o re-
zador/rezadeira é apenas um intermedidrio(a) destes para realizarem a cura. Sendo
assim, consideram que esta fungao social que desempenham nao deve ser cobrada,
ja que se trata de uma designagio que foi dada pelo Criador e, portanto, o que se re-
cebeu gratuitamente néo se deve cobrar. No entanto, existe um “pagamento” baseado
na dadiva a partir da reciprocidade (MAUSS, 2008), ou seja, para a cura é preciso,
inicialmente, dar - isto ¢, viver de acordo com a moral estabelecida oferecendo uma
promessa, e recebendo-se a béncao da cura, devendo-se retribuir, com o pagamento
da promessa. Estas promessas podem ser direcionadas a dois componentes da cos-
mologia religiosa Pankararu: os Encantados e a Santa Cruz. Este pagamento pode ser
através, como exemplos, de Trés Rodas e Menino do Rancho.

Aqui se pode perceber que o campo do bem estar e do mal estar entre os Panka-
raru pode sempre ser intermediado por entidades que eles chamam de Encantados.
Este ¢ um campo que é muitas vezes negado, subutilizado e ndo conhecido pelos ser-
vigos médicos, nos colocando em uma questio polémica na Antropologia da Satde:
a dicotomia criada em torno do “natural” e do “sobrenatural’, ou seja, “natureza’ e
“cultura’; como posi¢des antagonicas. Ai esta o primeiro equivoco quando vamos re-
alizar investigacdo em contextos especificos tradicionais: a separa¢do entre natureza
e cultura. Interessante que para Bruno Latour (2013) e sua compreensio de simetria,
a natureza e a sociedade devem ser tratadas sob um mesmo plano e ndo separadas, ja
que ele ndo consegue diferencia-las previamente. E valido salientar que o fato de ndo
diferencia-las ndo quer dizer que sejam idénticas e compostas dos mesmos elemen-
tos, mas sim, que podem ser descritas e tratadas a partir dos mesmos termos, nao
deixando recair as explicagdes para um dos termos majoritariamente. Podem existir
distingdes, no entanto, estas ndo devem previamente ser colocadas partindo do pres-
suposto que uma opera e a outra é operada. Deve-se trabalhar com a interagdo das
duas, a fim de compreender causalidades e determina¢des mutuas.
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Portanto, as explicagdes dadas pelos Pankararu ndo devem ser subutilizadas
por se tratarem de “crengas” culturais do campo da espiritualidade. Sendo assim,
deve-se haver uma transformacio no tratar das relages humanas e ndo-humanas,
sendo, nesta situacao especifica, a segunda como a figura dos Encantados. Assim,
ndo existindo no momento da analise etnografica um dominio do sujeito sob o ma-
terial, ou seja, da sociedade sob a natureza; nem vice-versa, mas sim agdes mutuas
(INGOLD, 2013). E importante salientar que quando falamos que nio existe esse
dominio, nos referimos a epistemologia analitica, isto é, no momento da analise
dos dados, um ndo deve ser mais relevante que o outro. Isto nio se aplica neces-
sariamente a visdo cosmoldgica do Povo Pankararu, ja que este considera a sua
espiritualidade, majoritariamente, como guias dos acontecimentos.
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lancia em Saude pelo Instituto Materno Infantil de Pernambuco-IMIP. Especialista
em Saude da Familia pela institui¢do Espago Enfermagem- Recife-PE. Enfermeira
graduada pela Universidade Federal da Paraiba-UFPB, 2010.Membro do Grupo de
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Estudos e Pesquisa em Saude Mental Comunitaria - GEPSMEC, reconhecido pelo
CNPq e vinculado ao programa de Pés-Graduagao de Enfermagem, da Universi-
dade Federal da Paraiba.

CARINE CAROLINA WIESIOLEK

Fisioterapia, UFPE. Graduagdo em Fisioterapia pela Universidade Federal de Per-
nambuco (2004), mestrado em Ciéncias Bioldgicas (Fisiologia) pela Universidade
Federal de Pernambuco (2007) e doutorado em Neurociéncias pelo Programa de
Pés-graduagdo em Neuropsiquiatria e Ciéncias do Comportamento (2014). Coor-
denadora do curso de Fisioterapia da Farec - PE de mar¢o de 2010 a margo de 2014.
Professora de Fisioterapia da IPESU de mar¢o de 2007 a margo de 2014. Experiéncia
na area de Fisioterapia com énfase na reabilitacdo neurofuncional adulto e pediatrica
e na drea de gerontologia alem de experiencia na docéncia e participagdo em projeto
de extensdao com acompanhamento fisioterapéutico de pacientes com espasticidade
e em avaliacdo do desenvolvimento infantil. Formagdo internacional em Facilitacdo
Neuromuscular Proprioceptiva. Coordenadora do Laboratério de Estudos em Pe-
diatria - LEPed - UFPE. Tutora no Programa de Residéncia Multiprofissional em
Satde da Familia - UFPE. Integrante do Grupo de Trabalho do CREFITO-1 para
criangas com Sindrome congénita do Zika virus.

CLEYDSON MONTEIRO SILVA

Graduado em Letras pela FADIMAB - Faculdade Dirson Maciel de Barros (PE), gra-
duando em Artes Visuais pela Universidade Cruzeiro do Sul (SP), Pés-Graduado
em Lingua Portuguesa e Literatura Brasileira; Pés-Graduado em Ensino de Artes:
Técnicas e Procedimentos ambos pela UCAM - Universidade Candido Mendes (R]),
Professor de Literatura, Artes e Redagao na Escola Santa Maria - AFMB, com traba-
lhos voltados para Literatura Popular, Letramento Literario e areas correlacionadas.

FATIMA MARIA FERREIRA BARBOSA

SEAS-PE. Graduagdo em Ciéncias Sociais com énfase em Sociologia Rural pela
Universidade Federal Rural de Pernambuco (2007) e Especializagao em Psicope-
dagogia pela Universidade Catolica de Pernambuco (2010). Experiéncia em elabo-
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ragéo, execug¢do e monitoramento de Projetos Sociais e Culturais através de Orga-
nizagdo Nao Governamental. Técnica em Vigilancia Socioassistencial na Secretaria
Executiva de Assisténcia Social — Secretaria de Desenvolvimento Social Crianga e
Juventude - PE.

GABRIEL FERREIRA DE BRITO

Doutorando em Antropologia pela UFPE. Mestre em Sociologia pela mesma ins-
titui¢do. Bacharel em Ciéncias Sociais pela UFRPE. Atualmente pesquisa a relacao
entre virus Zika e produgdo do conhecimento de perspectivas da sociologia da
ciéncia e antropologia do conhecimento. Outros temas: Teoria ator-rede, Antropo-
logia Simétrica, Virada Ontologica e pragmatismo.

GABRIELLA DUARTE MIRANDA

Professora Adjunta do Departamento de Medicina Social da Universidade Fede-
ral de Pernambuco. Graduagdo em Fonoaudiologia pela Universidade Federal de
Pernambuco (2003), Mestrado em Satde Publica pelo Centro de Pesquisas Aggeu
Magalhies (2008) e doutorado em Satde Publica pela Funda¢do Oswaldo Cruz
(2015).

JEIZA DAS CHAGAS SARAIVA

Doutoranda em Antropologia pelo PPGA/UFPE. Mestre em Antropologia (2010)
e Bacharela em Ciéncias Sociais (2007) pela Universidade Federal de Pernambuco.
Pesquisadora vinculada ao FAGES - Nucleo de Familia, Género e Sexualidade da
UFPE, com experiéncia na area de Antropologia com énfase em familia, género,
violéncia, sexualidade, comunidades tradicionais e etnicidade, meio ambiente e de-
senvolvimento. Atua nas dreas de formagdo em Género, Cidadania e Direitos Huma-
nos. Presidenta do Instituto Papiro - Pesquisa e Consultoria Antropoldgica e Social
e Conselheira de Notério Saber no CEDIM - Conselho Estadual dos Direitos das
Mulheres em Pernambuco.
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JOELSON RODRIGUES REIS E SILVA

Secretario Executivo de Assisténcia Social (SEASS/SDSCJ-PE). Assistente Social
(UFPE), Poés-graduando em Politica Sociais Integradas pelo Centro Universitario
Estacio Recife. Graduagdo em Servigo Social pela Universidade Federal de Pernam-
buco (2007). Integra o Grupo de Estudos e Pesquisa sobre Assisténcia Social da
UFPE (GEPAS). Assistente Social da Prefeitura Municipal de Barreiros-PE a dispo-
si¢cdo do Governo do Estado de Pernambuco. Participou de projetos sociais sobre a
Identificagdo da Rede Socioassistencial em Pernambuco, o Impacto do Programa
Bolsa Familia em Pernambuco e a Constitui¢io do Sistema de Informagéo e Gestiao
da Assisténcia Social de Pernambuco (SIGAS/PE). Foi Gestor das A¢des de Prote-
¢do Social Especial e Gerente do Sistema Unico de Assisténcia Social de Pernambu-
co, Presidente do Conselho Estadual de Assisténcia Social (CEAS/PE) e Presidente
do Férum Nacional dos Conselhos Estaduais de Assisténcia Social (FONACEAS).
Membro do Conselho Estadual de Assisténcia Social (CEAS/PE). Ja integrou o Con-
selho Estadual de Defesa de Direitos da Crianga e do Adolescente (CEDCA/PE) e o
Conselho Estadual de Politicas Ptblicas de Juventude (CEPPJ/PE). Enfase na area
da Politica de Assisténcia Social, Crianga e Adolescente, Juventude e Movimen-
tos Sociais Rurais, atuando principalmente nos seguintes temas: Politica Social,
Gestdo do Sistema Unico de Assisténcia Social, Rede Socioassistencial, Assisténcia
Social, Rede de Protecdo da Crianca e do Adolescente e Politica de Juventude.

JOSE LUIZ A.C. ARAUJO JUNIOR

Professor Adjunto da Universidade de Pernambuco e Tecnologista/Pesquisador
Docente do Centro de Pesquisas Aggeu Magalhaes/FIOCRUZ. Médico (UFPE).
Graduagdo em Medicina pela Universidade Federal de Pernambuco(1985), espe-
cializagdao em C. I. de Planejamento de Sistemas de Satde pela Escola Nacional de
Saude Publica (1988), mestrado em MA in Health Management, Planning and
Policy pela University of Leeds(1994), doutorado pela University of Leeds (2000) e
residéncia-medica pela Universidade Federal de Pernambuco (1987). Experiéncia
na area de Saude Coletiva, atuando principalmente nos seguintes temas: Health
Policy, Policy Analysis, Brazil, Models for Policy Analysis.
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KARLA MONICA FERRAZ LAMBERTZ

Professora Associada do Departamento de Fisioterapia da UFPE Graduagdo em Fi-
sioterapia pela Universidade Federal de Pernambuco (1983), mestrado em Nutri¢do
pela Universidade Federal de Pernambuco -UFPE (1999) e doutorado em Nutri¢ao
pela UFPE, em co-tutela com a Université de Technologie de Compiégne- Franga
(2006). Revisor da Revista Brasileira de Satide Materno Infantil. Experiéncia na area
de Fisioterapia, com énfase em Fisioterapia em Pediatria, atuando principalmente
nos seguintes temas: fisioterapia, desenvolvimento-motor, lactente, crianga, postura,
equilibrio, experimenta¢do animal, musculo esquelético e desnutrigdo. Membro co-
laborador do Programa de Pés-graduagao em Fisioterapia da UFPE.

LUCIANA CAMPELO DE LIRA

Pesquisadora Pés-Doutorado do PNPD (CAPES) no PPGA da UFPE. Graduada em
Ciéncias Sociais pela Universidade Federal de Pernambuco (2002), Mestrado em
Antropologia (2006) e Doutorado em Antropologia pelo Programa de Pés-gra-
duagdo em Antropologia da Universidade Federal de Pernambuco (PPGA-U-
FPE) (2013). Integra o Projeto de Pesquisa “Etnografando Cuidados e Pensando
Politicas de Saude e Gestdo de Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Distur-
bios Neuroldgicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil”, coordenada
pelo pesquisador Prof. Russel Parry Scott. Pesquisadora do Nucleo de Familia,
Género e Sexualidade - FAGES, PPGA/UFPE. Experiéncia pesquisas com tema-
ticas relacionadas a satde, género e corpo, com énfase nos aspectos nos morais
e simbolicos, bem como na relagdo entre corpo e emogdes. Docéncia em So-
ciologia e Antropologia voltadas para as areas de Saude e de Comunica¢ao; na
Faculdade Damas de Instrucgio Cristd, no Curso de Relagdes Internacionais e na
Uninassau, no curso de Medicina entre 2013 e 2016.

MARIA DJAIR DIAS

Professora Titular do Departamento de Enfermagem e Saude Coletiva - DESC e do
Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba
- PPGENF-UFPB. Graduagdo em Enfermagem Geral pela Universidade Federal da
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Paraiba (1984), mestrado em Enfermagem pela Universidade Federal da Paraiba
(1996) e doutorado em Enfermagem pela Escola de Enfermagem Universidade de
Séo Paulo - SP (2003). Lider do Grupo de Estudos e Pesquisa em Satide da Mulher
e Histdria Oral - GEPSMHO. Atua nas 4reas de Ensino, Pesquisa e Extensao. Enfase
na drea da Saude, especialmente Satde da Mulher, Saide Mental, Saide Comunita-
ria e Praticas Integrativas e Complementares. Formagdo complementar em Terapia
Comunitaria Integrativa, Florais, Reiki, Tecnologia da Luz, Auriculoterapia, Conste-
lagdo Familiar e Terapias Quanticas: Barras de Access, Facelift energético.

NATALIA LIRA DE SOUZA

Fisioterapeuta na UTI Neonatal do Hospital Agamenon Magalhaes (SES/PE). Mes-
trado em Saude Publica (IAM/FIOCRUZ). Graduada em Fisioterapia pela Uni-
versidade Federal da Paraiba (UFPB). Pds graduada em Avaliagdo em Servigos de
Saude (UFCSPA), em Gestao em Satde (UEPB) e em Fisioterapia em Unidade de
Terapia Intensiva (FAISA).

PARRY SCOTT

Professor titular de Antropologia do Departamento de Antropologia e Museologia
da Universidade Federal de Pernambuco. Graduagio em Linguas Contemporaneas
Hamilton College (1971), Mestrado em Latin American Studies, Institute of Latin
American Studies, University of Texas at Austin (1973) e doutorado em Antropolo-
gia - University of Texas at Austin (1981). Foi Professor e Pesquisador Visitante nas
Universidades de Georgetown, Harvard e Salamanca. Representou a Area de Antro-
pologia na CAPES de 2014 a 2017 Experiéncia na area de Antropologia e de Socio-
logia, com énfase na interface entre estruturas domésticas e outras esferas de poder
em diversos contextos sociais urbanos e rurais e na antropologia de satde. Pesquisa
entre trabalhadores rurais e agricultores no Nordeste , com atingidos de barragens
e de projetos de desenvolvimento, e com residentes da periferia urbana. Temas res-
saltados sdo poder, género, familia, satde, saide reprodutiva, migragées, deficiéncia.
Também aborda ensino, pesquisa a elaboragdo de teoria em antropologias nacionais.

PRrATICAS Sociais NO EPICENTRO DA EPIDEMIA DO ZIKA



RAQUEL LUSTOSA

Mestranda no Programa de Pds-Graduagdo em Antropologia na Universidade Fe-
deral de Pernambuco (UFPE). Bacharel em Ciéncias Sociais pela Universidade de
Brasilia (2016). . Integrante do grupo de estudo do “Familia, Género e Sexualidade”
(FAGES) na pesquisa: “Etnografando o cuidado e politicas de saude e gestdo de ser-
vigos para mulheres e criangas com zika- distirbios neuroldgicos relacionados em
Pernambuco” sob a coordenacio do professor Russell Parry Scott e membro do gru-
po de pesquisa “Zika e microcefalia: um estudo antropoldgico sobre os impactos dos
diagnosticos de malformagoes fetais no cotidiano mulheres e suas familias no estado
de Pernambuco” sob a coordenacdo da professora Soraya Fleischer da Universidade
e Brasilia (UnB). Enfatiza temas relacionados a género, deficiéncia e saude.

RENATO ATHIAS

Professor do Programa de Pos-Graduagdo em Antropologia da UFPE. Graduagédo
em Filosofia pela Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras (1975) e Mestrado em
Etnologia (1982) Universidade de Paris X, (Nanterre). Doutorou-se, com bolsa de
CNPgq, em Etnologia pela mesma universidade (1995) Temas estudados na forma-
¢do incluem identidade étnica no Brasil e o grupo indigena Hupdah do Noroeste
Amaozonense. Estudou midia e televisdo na Universidade de Southampton (Reino
Unido) com apoio do Conselho Britanico. Coordena o Nucleo de Estudos e Pesqui-
sas sobre Etnicidade (NEPE) da UFPE. E também professor do Master Interuniver-
sitario de Antropologia Iberoamericana da Universidade de Salamanca, na Espanha.
Experiéncia na drea de Antropologia, com énfase em Etnologia Indigena, atuando
nas seguintes tematicas: saude indigena, antropologia visual com projetos de pesqui-
sas entre os indios de Pernambuco e no Alto Rio Negro Amazonas, especificamente
entre os Hupdah da familia lingiiistica Nadahup e os indios, Pankararu. Membro do
Laboratério de Antropologia Visual do Nucleo Imagem e Som & Ciéncias Humanas
da UFPE e membro do Conselho Curador do Museu do Estado de Parnambuco. Foi
coordenador nacional do GT Antropologia Visual da Associa¢ao Brasileira de An-
tropologia (ABA), Diretor da Associagao Nacional de Pés-Graduagido em Ciéncias
Sociais (ANPOCS) e Coordenador Geral de Museus da Fundag¢do Joaquim Nabu-
co em Recife, e secretario geral da Associacdo Brasileira de Antropologia na gestao
2013/2014. Atualmente ¢ o vice coordenador da Comissao de Museus e Patrimonio
Cultural da Uniéo Internacional das Ciéncias Antropologicas e Etnoldgicas (IUAES).
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SHIRLEY DE LIMA SAMICO

Atua na gestdo Estadual da Politica de Assisténcia Social na area de planejamento, vi-
gilancia socioassistencial, monitoramento e avaliagdo. Graduagdo em Servi¢o Social
pela Universidade Federal de Pernambuco (2010). Mestrado em Antropologia pela
Universidade Federal de Pernambuco (2013). Experiéncia em docéncia no curso de
Servigo Social. Membro do Nucleo de Estudo de Educagido Permanente do SUAS
- NEEP/PE e do Grupo de Estudos sobre a Politica de Assisténcia Social (GEPAS/
UFPE). Conselheira do Conselho Estadual de Assisténcia Social (CEAS/PE) e do

Conselho Estadual de Politicas Sobre Drogas.

SILVANA SOBREIRA DE MATOS

Pesquisadora Pos-Doutorado em Antropologia, PPGA/UFPE. Bolsista da CAPES.
Pesquisadora do Observatdrio de Cultura, Religiosidades e Emogoes (OCRE/UFPE)
e do Nucleo de Familia, Género e Sexualidade (FAGES/UFPE). Doutora em An-
tropologia pelo PPGA/UFPE e PNPD/CAPES na Universita Degli Studi Roma Tre
(2014). Mestre em Sociologia: Teoria, Metodologia e Ricerca na Universita degli Stu-
di Roma Tre (2012). Mestre em Antropologia, PPGA/UFPE (2008). Graduada em
Ciéncias Sociais/UFCG (2005). Graduada em Comunicagdo/ UEPB (2003). Realiza
pesquisa de Pos-doutorado no projeto “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas
de Saude e Gestdo de Servigos para Mulheres e Seus Filhos com Distarbios Neuro-
légicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil?” coordenada pelo pesqui-
sador Prof. Russell Parry Scott. Tem pesquisado sobre a histéria da Antropologia em
Pernambuco, antropologia da satide, e economia politica de prevengao e resposta a

Sindrome Congénita do Zika Virus e as dindmicas ao nivel do Estado.
THAIZA RAIANE VASCONCELOS CANUTO

Mestranda no Programa de Pés-Graduagao em Antropologia da UFPE. Graduagao
no curso de Ciéncias Sociais na Universidade Federal de Pernambuco; Bolsista de
Iniciagdo Cientifica CAPES na pesquisa “Etnografando Cuidados e Pensando Po-
liticas de Satde e Gestdo de Servigos para Mulheres e Seus Filhos com Disttrbios
Neurolégicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil’, coordenada pelo
professor Russell Parry Scott (UFPE). Interesse nos estudos de deficiéncia, cuidado,
relagdes entre humanos e nao humanos, mobilidade urbana e corpo.
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TIAGO FEITOSA DE OLIVEIRA

Médico da Universidade Federal de Pernambuco, docente da Universidade Catd-
lica de Pernambuco, docente do Centro Universitario Mauricio de Nassau - Recife
e médico sanitarista da Prefeitura Municipal de Recife. Mestrado pela Universi-
dade Estadual de Campinas (2004) e doutorado em Satde Publica pelo Centro
de Pesquisas Aggeu Magalhdes / FIOCRUZ (2014). Tem experiéncia na drea de
Saude Coletiva, com énfase em Medicina Preventiva, atuando principalmente nos
seguintes temas: doengas reumatoldgicas, integralidade e rede.
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