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RESUMO

No final do ano de 2015, o nascimento de criangas cujo corpo apresentava um funcionamento
que ndo correspondia aos padrdes conhecidos e considerados normais em cidades do nordeste
brasileiro, chamou a atencéo de todo o mundo. Um fendmeno inédito que traz na sua génese
questBes de saude, sociais, politicas e econémicas e que provocou inimeros desdobramentos,
mobilizando diversos agentes. Este trabalho teve como objetivo principal explorar os modos
de atuacdo do que se promulgou chamar, em termos biomédicos, de Sindrome Congénita do
Zika (SCZ). Neste percurso, foram adotados pressupostos das Novas Abordagens de pesquisa
e producdo de conhecimento das Ciéncias Sociais da Salde, a partir da Teoria-Ator-Rede,
embasados principalmente nos trabalhos da etnografa Annemarie Mol. Utilizando-se do
conceito de realidades maltiplas, partiu-se de praticas de familias que participaram de um
projeto de intervengdo que teve como objetivo ampliar o conhecimento e as habilidades de
familias de criangas diagnosticadas com a SCZ. A partir de praticas articuladas ao trabalho de
campo, foram identificadas versdes mdltiplas da doenca e as interconexdes entre suas
performances nas quais as diversas sindromes congénitas do zika foram sendo produzidas e

distribuidas de variadas formas, em diversos contextos, resultando em realidades distintas.

Palavras-chave: Sindrome congénita do zika. Realidades Multiplas. Familias. Praticas.
Cuidado.



ABSTRACT

At the end of 2015, the birth of children whose bodies had a functioning that did not
correspond to the standards known and considered normal in Brazilian northeastern cities,
caught the attention of the whole world. An unprecedented phenomenon that brings in its
genesis health, social, political and economic issues, that have caused numerous unfoldings
and mobilizing different actors. This work had as main objective to explore the ways of
performance of what was decreed to call, in biomedical terms, Congenital Zika Syndrome
(CZS). In this path, assumptions of the New Approaches to research and knowledge
production in the Social Sciences of Health, from the Actor-Network Theory (ANT), based
mainly on the works of the ethnographer Annemarie Mol. Using the concept of multiple
realities, it started from the practices of families who participated in a project of intervention
that aimed to expand the knowledge and skills of families of children diagnosed with (CZS).
From practices articulated to fieldwork, were identified multiple versions of the disease and
the interconnections between its performances in which the several Congenital Zika
Syndromes have been produced and distributed in a variety of ways, in different contexts,

resulting in different realities.

Keywords: Congenital Zika Syndrome. Multiple Realities. Families. Practices. Care.
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1 APRESENTACAO

O inicio do meu trabalho de campo para esta investigacdo de mestrado, iniciou-se
antes mesmo do meu ingresso na Pds Graduacdo. Ao participar como pesquisadora de uma
intervengdo, que consistia na adaptacdo de um programa para familias de criancas com
paralisia cerebral que havia sido realizado na Africa, para o contexto de familias de criancas
diagnosticadas com Sindrome Congénita Zika no Brasil em 2017, iniciei meu contato com
realidades de mulheres, homens e criangas nascidas com as marcas de uma doenca e que
foram diferentemente afetadas por elas.

Quando comecei a acompanhar as familias, havia se passado pouco mais de um ano
desde que a Organizacdo Mundial de Salde houvesse decretado uma emergéncia de saude
publica de importancia internacional ap6s confirmacdo de nascimentos de criangas com
multiplas deficiéncias relacionadas a infeccdo de gravidas pelo virus Zika no Brasil. Aquela
altura as criancas tinham entre um e dois anos e em cada contexto nos deparamos com
familias que haviam passado por muitos processos, incluindo terem sido buscadas para
responder muitas entrevistas e questionarios, bem como para participar de pesquisas e

intervencdes.

Fazia parte do meu trabalho ajudar a fazer um programa acontecer e para isso era
minha funcdo ajudar na articulacdo da logistica com os municipios, conversar com gestores,
aplicar questionarios, fazer entrevistas, realizar visitas domiciliares, conduzir grupos focais
semanais, observar como as sessfGes transcorriam, identificar se as atividades estavam
adequadas, se o tempo das discussdes era suficiente, se as impressées dos materiais utilizadas
estavam nitidas. Era meu papel identificar o que ndo estava transcorrendo da maneira que se
desejava e 0 que ocorria de modo satisfatorio, buscando refletir sobre as razdes do éxito ou

insucesso, no intuito de obter informacdes para avaliar a viabilidade da intervencao.

Enquanto o programa, que hoje se chama Juntos, se delineava, pude acompanhar um
fluxo de acontecimentos, nos quais multiplas realidades de uma doenca foram feitas enquanto
as criangas se desenvolviam e as vidas transcorriam. O que se seguiu, foi um encontro de
familias, profissionais e pesquisadores, em que todas as pessoas presentes compartilharam
sentimentos, incertezas, expectativas, testemunharam progressos e transformagfes. Mesmo
diante de uma condicdo comum entre as familias (a marca da atuacdo de um virus), cada
realidade era vivida de forma distinta. Cada familia envolvia um mundo. Muitas tessituras

foram possiveis no encontro com tudo isso e ao final de cada grupo, a sensacéo era sempre de
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que as criangas tinham mudado, as familias tinham mudado, as discussdes tinham mudado, o
programa tinha mudado, todos tinhamos mudado.

Muito do que vivemos nao seria possivel sem que todos que estavamos envolvidos,
passassemos pelo lugar de ndo ter respostas. Foi preciso entender, acolher e assumir que
estdvamos ali ndo para entregarmos algo pronto, mas para a partir de trocas e interacdes
fazermos emergir algo novo. Talvez, o vacuo de informacBes e os hiatos do conhecimento
acerca de uma condicdo inédita, tenham dado passagem pra tal abertura de possibilidades.
Mas, nos permitirmos dancar essa danca foi fundamental.

O enfrentamento do virus Zika e o conhecimento de suas manifestacdes deixaram
evidentes realidades de muitas familias que convivem com as deficiéncias que comprometem
0 desenvolvimento. Embora muitos campos cientificos tenham contribuido para a
compreensdo de aspectos deste fendbmeno e muitas pesquisas feitas, relacionadas
principalmente ao combate ao virus, perguntas continuam sem respostas e ainda convivemos
com muitas lacunas sobre como melhor apoiar as familias que vivenciam diariamente 0s seus

desdobramentos.

A Organizacdo Mundial da Sadde (2011) estima que cerca de 15,6% da populacdo
global, ou um bilhdo de pessoas, vive com algum tipo de deficiéncia. Além disso, a
deficiéncia € parte da condicdo humana e é provavel que quase todos estaremos de forma mais
ou menos provisoria limitados em algum momento, e todos aqueles que alcancarem uma
idade mais avancada experimentardo algumas dificuldades na sua funcionalidade. Ao
acompanhar as familias que COMvivem com a deficiéncia, me deparei ndo apenas com as
maultiplas atuacBes de uma doenca, mas também com a possibilidade de vislumbrar novas
perspectivas sobre questdes que permeiam nossa vida, como autonomia, competéncia,
totalidade, perfeicdo humana, finitude e limites, além da relacdo entre o sujeito e a

comunidade.

Neste turbilhdo vivido, persistia 0 incObmodo provocado pela dificuldade de nomear ou
reduzir o que acontecia em cada familia a uma entidade nosologica. Este incbmodo me trouxe
a esta pesquisa de mestrado. Foi diante do aspecto da multiplicidade de uma doenga que
surgiu meu interesse em investigar como essa condigéo foi sendo produzida entrelacada a vida
em constante transformacgdes.

Depois dos dois primeiros anos, apos 0 término dos primeiros grupos, segui em
contato com as familias, acompanhando-as em redes sociais e na vida e ja durante o mestrado,

continuei a trabalhar com os pesquisadores do Juntos. Neste fluxo, tive a oportunidade de
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produzir novos materiais para o programa, videos sobre dimensbes do cuidado com as
familias, além de participar da formagdo de novos facilitadores do Rio de Janeiro, Recife,
Bahia e de Cali na Colémbia, onde estive por uma semana colaborando para construir uma
nova intervencao.

Contudo, foi durante o mestrado em Salde Coletiva, campo composto por préticas e
saberes que busca coadunar o olhar macro da Epidemiologia ao olhar das Ciéncias Sociais e
Humanas ao das estruturas politicas e administrativas tematizadas pela Gestdo e
Planejamento, que tive contato pela primeira vez com pressupostos e referenciais teoricos
metodoldgicos que me possibilitaram em linguagem académica, tentar apresentar o que me
parecem ser contribuicbes importantes acerca de elementos e arranjos que possam estar
envolvidos conformando uma doenca.

Nesse sentido, os aprendizados nas disciplinas durante 0 mestrado e o contato com 0s
professores e colegas, me proporcionaram além de uma jornada de muitos descortinamentos,
a possibilidade de compreender a importancia e vivenciar a experiéncia de tecer dialogos
multiplos e complexos para enfrentar problemas que envolvem a pesquisa cientifica.

Apresento aqui um artigo expandido composto de uma introducdo, referencial teérico
metodoldgico, uma discussao dividida em trés partes que abordam mudltiplas formas de uma
doenca a partir das praticas de familias e as consideracGes finais. Destaco mais detidamente
quatro familias, com as quais tive mais contato. Essas e outras me emprestam suas historias e
as trarei refletindo sobre multiplas possibilidades de se pensar este fenémeno.

Desejo com esse trabalho, propor um espaco de interlocucdo e reflexdes, dando
visibilidade a atuacdo e ao protagonismo de familias que enfrentam com bravura e amor as
dificuldades do dia a dia, se redescobrindo, ampliando seus repertérios e construindo novas

realidades.
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2 INTRODUCAO

No final do ano de 2015, familias simples do nordeste brasileiro que gestavam ou
cuidavam de seus filhos recém nascidos, se depararam com um acontecimento inédito: o
nascimento de criangas cujos corpos apresentavam um funcionamento que ndo correspondia
aos padrdes conhecidos e considerados normais. Em momentos inspiradores de cuidados
como a gravidez e o parto, familias emprestaram seus corpos, transitaram por servicos,
viagjaram pra outras cidades, conversaram com profissionais de salde, pesquisadores,

reporteres e rezadeiras em busca de respostas para esclarecer o que acontecia.

Entrelacada a enredos familiares, em um cenario marcado por incertezas, tensdes e
muitas emoc0es, a trajetdria de uma doenca foi sendo feita, tecida na vida cotidiana de corpos
e comunidades, tramada por distintos atores, em muitos espacos. Este acontecimento,
chamou a atengdo de todo o mundo. Traz na sua génese, questdes estruturais, de salde,
sociais, politicas e econémicas, e segue sendo atual, provocando repercussGes na vida de

muitas pessoas.

Nestes mais de seis anos, diferentes modos de lidar com este acontecimento
emergiram. Corpos foram lidos, afetos mobilizados, a sindrome congénita do zika virus (SCZ)
foi decretada, uma lei instituida, associacfes e grupos de familias foram criados, praticas de
cuidado atualizadas e a vida de muitas familias transformada. Nesse fluxo, novas realidades

sdo moldadas, num encontro de muitas versdes desse fenémeno.

Annemarie Mol chama de “objeto multiplo” algo que emerge e passa a existir a
medida que é manipulado nas préaticas cotidianas. Para a autora, as doencas nao possuem uma
realidade Unica e ndo antecedem as praticas sociais de onde emergem. Séo historicamente,
culturalmente e materialmente localizadas. Nesse sentido, a SCZ é resultante de
entrelacamentos de elementos e relagOes costuradas em dimensfes vividas que se fazem
existir por meio das praticas de diversos agentes (MOL, 1999, 2002, 2004, 2008).

O presente trabalho se caracteriza por um mergulho nas préaticas que buscou identificar
0s modos de atuacdo do que se promulgou chamar de sindrome congénita do zika virus. Faz-
se importante destacar que SCZ é uma categoria biomédica resultante da coordenacdo de uma
série de praticas especificas, distribuidas em diferentes espacos nos quais a doenca € atuada.

Mas, assim como o virus da zika ndo é uma entidade bioldgica isolada numa floresta, ja que
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trafegou por territorios produzindo afetagcbes no tecido social; uma entidade nosoldgica
inexistente até 2015, tampouco pode ser considerada uma totalidade ou um objeto

independente.

Nesse sentido, este trabalho buscou decifrar versdes de como a doenga é atuada,
produzindo multiplas “sindromes congénitas do zika”, conformadas em arranjos diversos que
se conectam e que emergem das praticas em que as familias que vivem a doenca no seu

cotidiano estdo envolvidas.

Adoto como referencial teérico metodoldgico, pressupostos das Novas Abordagens de
pesquisa e producdo de conhecimento das Ciéncias Sociais da Saude, a partir da Teoria-Ator-
Rede, embasada principalmente nos trabalhos da etnégrafa Annemarie Mol (1999, 2002,
2004, 2008, 2018). Tomei como ponto de partida, praticas de familias que participaram de um
projeto de intervengdo chamado Juntos o qual tinha como objetivo desenvolver recursos para
aprimorar a capacidade das familias no apoio e cuidado de criangas diagnosticadas com a

SCZ, no qual fui pesquisadora.

Além dos dados produzidos a partir do Juntos, esta investigacdo se tece enlacada no
encontro de muitos atores, autores, espacos e diversas fontes de informagdo como artigos,

documentos, rascunhos, videos, participacdes em eventos, conversas e observagoes.

Ao me debrucar sobre as praticas situadas, tento fortalecer um modo de fazer pesquisa
em que a centralidade ndo € compreender e nem descrever qual sindrome congénita seria a
mais real, mas constatar a existéncia das suas diversas performances que produzem a doenca e

sdo importantes para quem as vivencia.
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3 REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO

As Novas Abordagens de pesquisa e produgédo de conhecimento, nas quais se inclui a
Teoria Ator Rede (TAR), apresentam-se como recursos tedricos-metodologicos inovadores,
ao assumir certos pressupostos, que tém o intuito de buscar estratégias para lidar com o
passageiro, o distribuido, o multiplo, o ndo causal, o cadtico e o complexo. Diante do aspecto
da multiplicidade dos objetos a serem investigados, emergem para autores desta abordagem
novas questdes, conceitos e procedimentos de trabalho, que envolvendo campos distintos e
dissolvendo as fronteiras disciplinares, rompem com as praticas convencionais de producao
de conhecimento cientifico. Para seus autores, a TAR, ndo seria propriamente uma teoria, mas
uma série de procedimentos e sensibilidades cuja énfase estd naquilo que é produzido pela
pratica, em que a teoria é principalmente empirica e toda pratica sempre teérica (CALLEN et
al, 2011; LATOUR, 2012; LAW, 2007).

A TAR é uma familia dispare, de ferramentas, sensibilidades e métodos de anélise
materiais-semioticas que tratam tudo nos mundos social e natural como um efeito
continuamente gerado das teias das relacfes dentro das quais estdo localizadas. Nada
possui realidade ou forma fora do engajamento nessas relagbes. Seus estudos
exploram e descrevem as redes, as teias e praticas dessas relagdes. A teoria ator-rede
retrata, assim a promulgacdo da materialidade e as relagBes discursivamente
heterogéneas que produzem e remodelam todos os tipos de atores, incluindo os
objetos, sujeitos, seres humanos, maquinas, animais, “natureza”, ideias,
organizac0es, desigualdades, escalas, tamanhos e arranjos geogréficos. (LAW, 2007
p2, traducdo nossa).

Desde a sua consolidacdo, a partir dos anos 90 do século 20, as Novas Abordagens de
pesquisas, tém contribuido para a producao de conhecimento no campo das Ciéncias Sociais,
se contrapondo as abordagens sociolégicas mais tradicionais desenvolvidas e
institucionalizadas sobretudo até a década de 70, principalmente em dois pressupostos. O
primeiro pressuposto seria de ordem ontolégica, em que as Novas Abordagens assumem uma
defini¢do distinta da oferecida pelo pensamento social tradicional sobre a concepg¢do de “o
que ¢ o social” e o segundo, de carater epistemologico que se refere a “como conhecer o
social” (ALVES, 2010, 2018).

Enquanto as sociologias tradicionais usualmente se ocuparam com explanacdes de
uma realidade tomada como uma entidade existente em Si mesma, que conservaria
propriedades especificas a serem reveladas, pressupondo o autocontrole e claras delimitacdes
de uma disciplina cientifica (ALVES, 2010, 2018, 2020), os trabalhos que tomam como

referéncia a TAR pressupdem que entidades que compdem o mundo ndo séo estabelecidas de
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forma prévia ou independente, portanto ndo tomam a realidade como existente em si mesma e
nem consideram a agéncia humana o centro do processo. A realidade para seus autores, €
localizada, situada e o ator ou agente é definido pela capacidade de fazer diferenca no curso
de acdo de outro agente, podendo ele ser humano ou ndo humano (LATOUR, 2012; LAW,
2007; SOUZA, 2018).

19

“[...] No sentido de respeitar a estranha natureza daquilo que ¢ 'dado a existéncia
(LATOUR (2012, p. 337), objetos passam a existir e se destacar nas explicacdes sobre a
multiplicidade do social na medida que modificam a situagdo. Suas pesquisas pressupdem que
0 conhecimento e a realidade sdo elementos em uma historia, fazem parte da vida em
constante transformacdes, nas quais as proprias mudancas em curso revelam que as a¢6es dos
sujeitos fazem emergir novas realidades e o social emerge de acbes reciprocamente
orientadas. Assim, para a TAR, o social ndo ¢ “[...] um lugar, uma coisa, um dominio ou um
tipo de matéria, e sim um movimento provisorio de associa¢des novas” (LATOUR, 2012, p.
341).

Destaca-se como pressuposto importante da TAR, a ndo separagdo ou exclusdo do
Natural e do Social. Natureza e sociedade estdo em relagcdo, sendo ressignificados,
coproduzidos e entrelacados através de associacdes heterogéneas entre os atores. Para tedricos
da TAR, esquemas epistemologicos dicotbmicos colocados pela ciéncia moderna, que
separam humanos e ndo-humanos, sujeito e objeto, mente e corpo, salde e doenga, significado
e materialidade, macro e micro, social e técnico, natureza e cultura, impedem o compromisso
com a relacionalidade e com a insisténcia na instabilidade dos processos, que sdo necessarios
para se investigar um objeto maltiplo (LAW, 2007).

Seus trabalhos buscam explorar as associacdes e interacdes existentes, mirando as
arquiteturas dos sistemas, a materialidade heterogénea das relages, observando como
distintos atores se reinem e estdo envolvidos nos arranjos em determinado momento em torno
de certas entidades ou constituindo novas (LAW, 2007, 2009). Segundo Mooser (2006, p.
388) “a construcdo de uma rede é apenas uma das possibilidades entre outras” (APUD
MORAES; ARENDT, 2013). Portanto, ndo se trata apenas de acompanhar como objetos
eventualmente podem se estabilizar nas redes - pois nem sempre o0 que se estabiliza é o que
importa - mas de se ocupar de um processo que € continuo, fluido, aberto, um modo nunca
acabado de fazer existirem realidades. O que interessa € como as a¢fes ganham forga nas

relagdes produzidas.



16

Diferentemente das abordagens sociologicas mais tradicionais, em que a funcdo do
pesquisador, é de operacionalizar conceitos e recursos metodoldgicos a fim de explicar
regularidades e apreender estruturas ou sistemas do social, sendo o ator definido pela
interiorizacdo do mesmo, para pesquisadores das sociologias contemporaneas, a ciéncia nao é
uma acumulagdo de conhecimento que possibilita se aproximar de uma verdade Unica, mas
um entrelacamento que conecta saberes e possui efeitos sociais e politicos (ALVES, 2010,
2020).

Segundo Souza (2015), hd uma mudanga de um idioma representacional para um
idioma performativo, na qual a nova orientagdo € uma politica de intervencdo. Uma vez que
as praticas dos atores colocam um mundo em cena, 0 que interessa ndo é o conhecimento
como uma afirmacdo verdadeira sobre a realidade, mas como uma pratica que interfere em
outras préaticas. Neste sentido, os préprios investigadores interferem na composicdo de
mundos, fazendo existir outras versdes da realidade, sendo esta portanto, um efeito, um
processo aberto que resulta de um fazer continuo.

No que se refere ao campo da salde, as Ciéncias Sociais tém tradicionalmente
contribuido de forma importante, ao apontar limitaces e fragilidades de compreensdo das
praticas biomédicas dominantes no mundo ocidental sobre a compreensdo acerca da doenca,
buscando evidenciar principalmente os aspectos sociais e culturais, a dimensdo simbolica do
corpo, as representacdes e significacdes dos atores como a chave para a compreensdo dos
processos de adoecimento (ALVES, 2006).

Tanto a biomedicina, quanto essa tradicdo das Ciéncias Sociais em Saude partem do
pressuposto de que o corpo e a doenca seriam totalidades dadas, preexistentes e bem
delimitadas (CUNHA, 2012). De um lado, a biomedicina toma como metafora dominante o
corpo como uma maquina, ao olhar sob a pele e se debrucar sobre a anatomia desviante, leva
em consideracao sua realidade fisica/organica e considera que através de acdes de natureza
técnica profissional e procedimentos de mensuragGes objetivas e numéricas se obtém a
explicacdo dos adoecimentos (disease). J& as CS tradicionais, tomam todo um universo de
significados e interpretacGes atribuidos a enfermidade que estariam abertos a investigacgéo
(illness), ou seja, se debrucam sobre a realidade de viver com uma doenca que néo se esgota
nas fisicalidades, enfatizando a importancia das sensacOes e significados dos sujeitos, que
podem sentir o grau de bem-estar fisico por dentro. Entretanto, em ambos 0s casos, persiste a
nogdo de que haveria um objeto fixo, uma doenga autbnoma, existente em si mesma e

independente. Impdem-se assim uma ciséo entre dois campos distintos, em que se desloca o
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foco da doenca como entidade bioldgica, estado corporal, para a doenca situada em um dado
contexto social e cultural, multiplicando as perspectivas, mas mantendo o objeto (doenca)
intocado, sozinho, sendo visto por distintos olhares (MOL; LAW, 2004).

No intuito de saltar tal perspectivismo, que toma a doenca enquanto realidade Unica
existente “em si mesma”, podemos tomar os estudos de Annemarie Mol (1999, 2002, 2008),
que a partir de pressupostos da TAR, assume a existéncia de uma rede de associagdes entre
varias atuacOes da doenca, que passa a ser produzida por atores heterogéneos em diversos
espacos a partir de uma interagdo complexa entre fisicalidades (biologia) ¢ “o social”, este
tomado como um processo situado e continuo. Segundo Mol (2002), em histdrias que falam
sobre eventos na pratica, a doencga ndo acontece clivada, portanto, a distincdo disease / illness
ndo seria util, pois ndo faz sentido separar a doenca em camadas da realidade como se
pertencesse a ordens diferentes, uma vez que o humano ndo reside exclusivamente em
questBes psicossociais e a realidade do dia a dia é um assunto carnal. Nesse sentido, 0s
significados que os pacientes atribuem ao seu processo de adoecer ndo excluem, nem estdo
descolados da realidade fisica da doenca e vice-versa, pois além de interpretar, os pacientes
vivem a sua doencga, vivem a sua historia.

Baseando-se em métodos de investigacdo cientificos sociais, a autora atua como
etnografa e engaja-se em estudos que circulam entre a Antropologia, Sociologia médica,
Filosofia e as Ciéncias Sociais. Seus trabalhos se caracterizam por um mergulho nas préaticas
cotidianas e convidam o leitor a pensar sobre a concepc¢do e entendimento do que seria 0
corpo e a doenca, suas contradi¢fes e possibilidades de acessar as distintas versdes de ambos,
argumentando que a “doen¢a” se faz atuada na pratica a partir de agenciamentos, de relagdes
e interacOes, e que, portanto, ndo se deve tomar o atalho e reduzir a doenga aquilo que esta
sob a pele, escondido em um corpo (MOL; LAW, 2004) . Ao estudar diferentes doencas, ela
propBe que se deve partir de préaticas articuladas ao trabalho de campo e refere seus trabalhos
como sendo um exercicio de filosofia empirica, onde a teoria aparece incorporada e entendida

na pratica empirica de casos, sendo a pratica necessariamente teorica.

Se as préaticas sdo colocadas no primeiro plano ndo ha mais um simples objeto
passivo no meio, esperando ser visto do ponto de vista de séries interminaveis de
perspectivas. Ao contrario, 0s objetos existem — e desaparecem — com as praticas
através das quais eles sdo manejados. E desde que o manejo tende a diferir de uma
pratica a outra, a realidade se multiplica. [...] no modo filoséfico no qual eu me
engajo aqui, conhecimento ndo é uma questdo de referéncia, mas de manejo (Mol,
2002, p. 5)

Para Mol, ndo existe uma Unica realidade em que se produzem perspectivas distintas e

sim diferentes formas de “performa-la”, entretanto enfatiza que a multiplicidade das
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realidades performadas ndo € uma questdo de pluralismo (MOL, 1999, 2002, 2018). Segundo
a autora, a realidade é um objeto fractal, que existe sendo mais do que uma ao mesmo tempo
em que menos do que muitas. As partes fragmentadas que ordenam esse objeto fractal
apresentam tragcos em comum e a forma como se relacionam e podem estar mais ou menos
conectadas, € uma questdo pratica, dependendo de especificidades de cada situacdo (MOL,
2002).

Mas, como parte de atividades tdo diferentes, o objeto em questdo varia de um
estagio para o outro. Aqui estd um objeto carnudo, um denso e opaco €, no préximo
lugar, pesado. Nas hist6rias de performance, carnalidade, opacidade e peso ndo sdo
atributos de um (nico objeto com uma esséncia que se esconde. Tampouco é o papel
das ferramentas deixa-las nuas como se fossem muitos aspectos de uma Unica
realidade. Em vez de atributos ou aspectos, eles sdo versdes diferentes do objeto,
versdes que as ferramentas ajudam a executar. Eles sdo objetos diferentes e ainda
relacionados. Sdo formas maltiplas da realidade (Mol, 1999)

No intuito de enfatizar que nenhum objeto existe sem estar articulado as praticas que o
produzem e o fazem existir, sugerindo que a realidade é feita e performada, e ndo apenas
observada, Mol utiliza o termo enact que em inglés aponta para sentidos como encenar,
representar um papel; como fazer existir, promulgar, decretar (MORAES; ARENDT, 2013).

A énfase de Mol sobre as praticas atuadas que fazem os objetos existirem, convoca o
pesquisador a um deslocamento de posicéo frente ao objeto de investigacdo, se afastando de
uma abordagem cientifica que busca a completude ou algo que possa ser delimitado
permanentemente, uma vez que, as praticas importam mais do que a tentativa de representar.
Nesse modo de fazer pesquisa, a questdo fundamental ndo é mais como encontrar uma
verdade, mas como 0s objetos sdo manuseados na pratica e a possibilidade de interferir nelas.
Para Mol, os pesquisadores devem utilizar os métodos cientificos como um confeccionador de
realidades e ndo apenas como um confeccionador de um conjunto de afirmacdes sobre ela. O
engajamento do pesquisador ao atuar sobre as praticas possui efeitos, produz diferencas e
contribui para dar existéncia ao que revela (MOL, 2002).

Torna-se indispensavel que o pesquisador se pergunte sobre qual realidade quer tornar
mais real através da sua pesquisa, sendo sua arte, pensar enquanto adapta ferramentas para
enfrentar os problemas em questdo, sem necessariamente ficar preso a conceitos (MOL,
2018). O foco da pesquisa passa a ser o beneficio daquela pratica, ndo necessariamente
chegar a uma concluséo ou buscar uma realidade Unica representada em distintas perspectivas.
Segundo Mol (2002), bons estudos de caso inspiram a teoria e possibilitam que licdes sejam
aprendidas. Apesar de ndo necessariamente levarem a conclusées que sdo universalmente
validas, isso ndo significa que seu significado seja apenas local, pois apesar de ndo se poder

prever o que aconteceria em outros lugares ou situa¢Ges, colocar em primeiro plano 0s
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aspectos praticos, materialidades e eventos possibilita ter um conhecimento do que pode ser
interessante em certos contextos e oferece pontos de contraste e referéncias para outros locais
e situacoes.

Para desenvolver seus trabalhos, Mol adotou a praxiografia como um método de
pesquisa, ressaltando que tal método ndo se volta para investigacdo de significados acerca da
doenca, mas para as praticas em que ela é atuada, considerando a amplitude das
materialidades que movem o0s agentes para performarem seus objetos. Segundo a autora, a
pesquisa praxiografica se assemelha a seguir uma trilha, sendo as especificidades do campo
muito importantes, uma vez que as praticas sdo localizadas (MOL, 2002). Ao se debrugar
sobre as praticas nas quais as doengas sdo feitas Mol mira as conex@es parciais e locais entre
as realidades e objetos, analisando os modos pelos quais as doencas vado sendo produzidas e
ordenadas em arranjos multiplos e heterogéneos que emergem em uma rede que nao esta
pronta, mas que é feita e refeita nas praticas, cotidianamente por humanos e ndo humanos
(LAW; URRY, 2003).

3.1 Participantes, cenario, técnicas de producéo de dados e aspectos éticos do Juntos

Este estudo utilizou dados de um projeto maior de pré-intervencdo na Grande
Salvador, realizado entre julho de 2017 e maio de 2018 que j& foi descrito em detalhes
anteriormente (KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018; DUTTINE et al., 2020), no qual fui
uma das pesquisadoras.

Os participantes foram familiares de criancas diagnosticadas com SCZ confirmados
por neurologistas nas cidades de Camacari, Lauro de Freitas e Simdes Filho e facilitadores
que participaram do Juntos entre junho de 2017 e junho de 2018. Nesse sentido, para 0s
objetivos deste estudo, utilizamos a categoria SCZ para descrever qualquer crianga com sinais
diretamente atribuidos ao Zika pela biomedicina.

Os dados utilizados foram coletados, a partir da observacdo dos grupos de cuidadores
(n = 30) discussdes em grupo focal com cuidadores (n = 30) e entrevistas semiestruturadas
com facilitadores de grupo (n = 4) e cuidadores selecionados (n = 9).

Cada grupo se reuniu semanalmente por aproximadamente quatro horas, durante dez
sessOes (anexo A). Durante as sessfes, as familias compartilhavam experiéncias e construiam

juntas conhecimento préatico ao longo de trés meses acerca: de temas relacionados ao cuidado
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das criangas (posicOes e movimentos, comer e beber, comunicagéo, brincadeiras, atividades
da vida diaria, etc.); das relacbes com a comunidade, direitos, estigmas e inclusdo; além de
um foco especifico em apoio emocional e no compartilhamento de informacdes sobre o virus
da Zika (SMYTHE et al., 2019)

Os grupos foram facilitados por uma mae especialista juntamente com uma terapeuta
(fonoaudiologa ou fisioterapeuta) que haviam participado de um programa de capacitacdo
para facilitadores de criancas com deficiéncias.

As observacOes participantes de todas as dez sessdes para cada um dos trés grupos e
discussfes em grupo proporcionaram uma oportunidade de examinar a interacdo das familias
durante cada sessdo. Foram escritas notas detalhadas de campo, e um arquivo Excel foi
preenchido para cada sessdo (anexo D),

Foram realizadas anotacGes abrangentes da discussdo com os participantes, a partir de
grupos focais relacionados ao contetdo e processos da sessao (aproximadamente quarenta e
cinco minutos) ao final de cada sesséo (Anexo E).

Também foram tomadas notas a partir da realizacdo de um Grupo focal na cidade de
Simoes Filho um ano depois da realizacéo das sessdes, para obter informacGes sobre impacto
da intervencéo.

Entrevistas semiestruturadas foram realizadas com ambos os facilitadores do grupo e
uma amostra propositalmente selecionada de participantes, para garantir a distribuicdo
geografica e faixa etaria dos cuidadores (Anexo B e C). O guia da entrevista foi seguido e as
entrevistas duraram em média 1 hora, variando entre 50 minutos e 1 hora e 20 minutos e
ocorreram no mesmo local da intervencdo (Unidade de Saude, Centro Comunitério ou Centro
de Reabilitacdo). As entrevistas foram gravadas e transcritas.

As entrevistas iniciais e finais e os grupos focais foram conduzidos e transcritos por
mim e outra psicologa que também participou de todas as etapas da intervencdo, 0 que nos
possibilitou a construcdo de vinculo com as familias. Esse aspecto conferiu uma profundidade
relevante as entrevistas, possibilitando um conteido que extrapolava as percepgdes dos
familiares sobre a vivéncia no Projeto Juntos (DUTTINE et al., 2019, 2020).

Foram tomadas notas detalhadas da observacao e participagdo de aproximadamente 25
horas de filmagens para producdo de 11 videos que se encontram no site Portuguese Videos -
Ubuntu (ubuntu-hub.org).

Aspectos éticos do Juntos
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O Juntos possui aprovagio ética no Reino Unido (nmero LSHTM Etica 13608) e no
Brasil (ISC/UFBA 2.369.348 e IFF / FIOCRUZ RJ / MS 2.183.547) (anexos F a H). O
consentimento informado foi adquirido de todos os participantes nas etapas de pesquisa e/ou
entrevista e foram baseados na Resolu¢cdo CNS 466/12 (anexos | a M), além de

consentimentos para registros fotograficos e gravacgGes durante a realizagdo dos grupos.

3.2 Perfil Sociodemografico

No que se refere ao perfil sociodemografico das familias, do total das familias que
participaram desta investigacdo, a maioria das mulheres tinha acima de 30 anos (36%) e 41,6
% dos homens tinha mais de 30 anos. A maioria residia em casa prépria (53,8%) e estava
casada ou morava junto (84,2%).

Em relacdo ao trabalho fora da residéncia, 68% dos homens trabalhavam, entre as
profissbes estavam: policial, técnico de edificacdes, montador de andaime, operador de
edificacOes, eletricista e autbnomo. A maioria das mulheres ndo realizava trabalho além do
domestico (92%). Apenas duas mées trabalhavam fora de casa. Uma era cabeleireira, sendo a
sogra a cuidadora principal da crianca e a outra merendeira, sendo o pai o principal
responsavel pelo cuidado. 64% das médes tinham ensino médio completo e 24% ensino
superior.

Entre as familias destacadas nesta investigacdo, a mée e o pai sdo 0s principais
responsaveis pelo cuidado da crianca. Nenhuma familia conta com ajuda extra fixa para o
cuidado, apenas esporéadica de familiares ou vizinhos.

Trés familias residem em municipios da Grande Salvador e uma familia mora a 220

km da capital.
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4 MULTIPLAS REALIDADES

4.1 Antes do nome: fazendo versdes da doenca

Mesmo antes de sua existéncia bioldgica, um bebé ja existe. Em planos e idealizagdes,
palavras lhe sdo enderecadas, ele € imaginado e representa algo para cada familiar, ou seja,
ocupa um lugar marcado simbolicamente pelo desejo dos que o esperam. Ao nascer, ele
encontra uma trama inevitavel enredada na linguagem, situada em um tempo, inserida em
uma historia familiar, imersa em uma sociedade. Através do corpo ele pode se relacionar,
acessar, dar sentido a um mundo. E um corpo que sente, experimenta e percebe. Ao mesmo

tempo, é um corpo que é sentido, tocado e percebido.

No intuito de superar a dicotomia entre 0 corpo que temos e 0 corpo que somos, Mol
e Law (2004) afirmam que nas praticas, ndo se trata apenas de ter ou ser um corpo, objeto ou
sujeito, mas de fazer um corpo. Segundo os autores, 0 corpo vivo é um corpo que se faz e este
corpo que é feito, é complexo, pois ndo é nem um todo coerente, isolado, com bordas
fechadas, tampouco é um corpo completamente fragmentado, pois ao mesmo tempo que
incorpora pedagos do exterior, também “excorpora” a¢Oes para fora. Seus limites vazam, se
misturam, interagem com o entorno e com tudo que ha nele, sendo feito por um “nés” amplo
que envolve Vvarios tipos de pessoas e coisas, humanos e ndo humanos (MOL; LAW, 2004;
MOL, 2018).

Assim como um corpo Vvivo, que no intuito de manter-se unido e integrado esta
engajado num processo continuo de se fazer nas praticas do dia a dia, a realidade de uma
doenga ndo esta dada de antemé&o, também se faz nas praticas e envolve manipulagfes. Apesar
de na teoria, doenca e corpo, muitas vezes serem considerados unicos e independentes, na
pratica ndo sdo necessariamente 0os mesmos de um lugar para outro, eles sdo multiplos. Em
alguns momentos, elementos que conformam uma doenca, por exemplo, podem estar
coordenados em uma realidade singular e a doenca situada, sob um mesmo nome, se
apresentando como um objeto com estabilidade. Mas em outros, diferentes versdes da doenga
podem andar juntas, e por vezes se chocar, se contrapor ou mesmo se sobrepor uma a outra
(MOL; LAW, 2004; MOL, 2002).
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Portanto, ao se pensar em como uma doenga e um sujeito estdo relacionados, ndo se
deve tomar apenas o corpo. E preciso olhar para algo que é historico, é preciso mirar para a
vida, pois é nela que a doenca acontece (MOL, 2002, 2004, 2018).

Familia de Juca!

Erica e 0 companheiro sd0 moradores de Camacari. Estavam juntos héa trés anos,
quando decidiram ter o primeiro filho. Era inicio de 2015 quando recebeu a noticia que estava
gravida. Tinha vinte anos, estava no segundo ano da faculdade. Apesar dos enjoos até o
sétimo més, teve uma gravidez tranquila. Durante o quarto més de gestacao sentiu coceiras no
corpo, vermelhiddo e febre baixa, o que ela chamou de “sintomas de alergia”. Chegou a ir
para emergéncia, mas “ninguém sabia o que era”, apenas lhe foi receitado um antialérgico

“fraco” por conta da gravidez.

O parto foi uma cesariana marcada e em outubro de 2015 Juca nasceu, ‘“super
saudavel”. Sugou o peito sem problemas. Seu tamanho e peso estavam dentro do esperado.
Foram realizados todos os exames no hospital, tudo estava bem e depois de dois dias tiveram
alta. Em uma das vérias noites sem dormir, como usualmente ocorre em um pds-parto
comum, ao amanhecer do dia, viu nos noticiarios da TV, a respeito de criancas que nasciam
com perimetro encefalico inferior ao esperado. No programa de TV, se anunciava que o zika
virus era o principal suspeito de provocar essa microcefalia. Lembra que naquele momento

pensou nas familias, mas ndo fez nenhuma associacdo com seu filho pois tudo estava bem.

Erica ¢ a filha mais velha de quatro irméos, dois dos quais praticamente viu nascer. O
cacula tinha apenas um ano de vida e sua irméa cinco, quando Juca nasceu. Tinha ajudado a
mée nos cuidados com os irmdos menores, por isso quando Juca completou quatro meses, ja
esperava que ele estivesse “mais durinho” e “rolasse na cama”, mas com o passar dos dias foi
percebendo que a seu filho “faltava algo”. Via que Juca ndo abria a mao direito, era uma
crianca muito irritada. “Por que sera q ele chora tanto, gases?” se perguntava. Diferente dos
irmaos de Erica, Juca ndo reagia as brincadeiras, nio sustentava bem o tronco, “se jogava pra
trds”. Achou que algo ndo ia bem, lembrou da reportagem que tinha visto meses antes e
pensou que talvez os sintomas de alergia que tinha tido no comeco da gravidez podiam ter

algo a ver com isso.

! Todos os nomes utilizados neste trabalho sdo nomes ficticios.
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Foi de Camacari, cidade onde Erica reside, que sairam as primeiras amostras de
sangue que confirmaram a circulagéo do virus da Zika no Brasil, em maio de 2015. Zika € o
nome de uma floresta na Uganda na Africa, onde o virus foi detectado pela primeira vez em
1947. Poucos estudos existiam sobre o virus ou a doenca na literatura cientifica internacional
até o ano de 2015, quando uma “doenga misteriosa” que causava manchas vermelhas, coceira

e febre baixa, assolou o nordeste brasileiro (DINIZ, 2016).

O virus € transmitido as pessoas por meio da picada de um mosquito Aedes infectado,
que também ¢é vetor de outras doengas como a dengue, chikungunya e febre amarela, ou como
se descobriu mais recentemente, também por transmissdo sexual. Os mosquitos se criam em
reservatorios de agua limpa, muito utilizados para armazenagem de uso doméstico em locais
com infraestrutura urbana precaria. Portanto, cidades com ambientes sociais mais desiguais,
que possuem territdrios publicos sem saneamento basico adequado, tem populagdo mais
vulneravel (DINIZ, 2016).

Apesar de ter sido considerada inofensiva e de baixa letalidade, o/a Zika repercutiu
internacionalmente quando em janeiro de 2016, a Organizacdo Mundial de Salde decretou
uma emergéncia de salde publica de importancia internacional apds se confirmarem
nascimentos de criangcas com ma-formacao neuroldgica relacionada a infeccdo pelo virus no
Brasil (WHO, 2016).

Entretanto, antes mesmo de ser decretada como um alerta global e descobertas serem
divulgadas na imprensa ou em revistas cientificas, familias simples de pequenas cidades
vivenciaram em suas casas, a pratica e o sentido da ciéncia doméstica quando passaram a
suspeitar que o choro desesperador que chamava atencdo de vizinhos ndo era apenas uma
irritabilidade comum. Que talvez os filhos nédo reagissem aos chamados porque néo
escutavam ou enxergavam bem. Foi no dia a dia e no corpo a corpo, que para muitas familias
a doenca foi se revelando, ao perceberem que seus filhos ndo se desenvolviam do modo

esperado.

As familias sdo as pessoas que esperavam a chegada de um filho ou filha, se
depararam com uma crianga Cujo corpo era imprevisivel e haviam experimentado em seus
corpos uma doenca anterior como causa deste acontecimento, no tempo de uma epidemia, ou
seja, em um tempo em que pouco se sabe. Em termos biomédicos, sdo 0s pais € maes que
adoeceram de Zika e seus filhos receberam o diagndstico da sindrome congénita da zika,

como foi nomeada a manifestacdo congénita da infeccéo intrauterina causada pelo virus Zika.
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Como consequéncia, as criancas podem apresentar além de danos cerebrais, como a
microcefalia, deficiéncia intelectual, paralisia cerebral, epilepsia, dificuldade de degluticé&o,
comprometimento de linguagem, membros atrofiados e endurecidos, movimentos
involuntarios, baixa visdo e audicdo, convulsbes, além de disturbios de comportamento
(BRITO, 2016; TEIXEIRA et al., 2020).

Os momentos de encontro com versdes da doenca se tornam marcadores significativos
e sao normalmente descritos como vivéncias de desestabilizacdo, momentos “devastadores”,
“o dia em que sonhos, expectativas e desejos desmoronam”, em que se sente “sem chao”, sem
“rumo”, com “vontade de morrer”, “o dia em que incertezas esmagam o coragdo”. O contato
das familias com as multiplas realidades da doenca ocorreu em tempos, espacos e modos

distintos.

Quando Juca tinha cinco meses, apesar de Erica perceber diferencas no
desenvolvimento do filho, a realidade vivenciada em casa ndo lhe provocava tantas
preocupacOes. Foi nessa época que Juca realizou a sorologia que confirmou presenca do virus
Zika no seu sangue e a familia foi informada que o filho evoluia com atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor. Para eles, a noticia do atraso ndo lhes chegou como um
peso. Até entdo, levavam uma vida tranquila, Erica amamentava e ja estava iniciando as
papinhas. O momento aterrorizante aconteceu um més depois da confirmacdo da sorologia,
fundamentado no conhecimento de uma série de informacfes sobre a doenca que eram mais
aterrorizantes do que a realidade vivida. A realidade do diagndstico moldou um novo modo de
ser de Erica.

“No momento que eu ouvi essa palavra paralisia cerebral, foi ai que entrei em choque,
porque eu ja tinha visto fotos e conhecia criancas e aquilo era uma realidade diferente da
que eu imaginava para meu filho. A partir desse diagnoéstico me assustei. Entdo, ele néo vai

andar nem com trés anos, nem falar com quatro, pode passar uma vida inteira sem andar ou
falar... Eu tive que viver um luto.”

Familia de Heitor

Para muitas familias, o primeiro contato com uma realidade da doenca, foi através das
versOes que circulavam nos meios de comunicagao, que naquele momento eram muitas vezes
divergentes e pouco claras. Além de boatos e conclusdes precipitadas, corpos de criangas
estampadas em manchetes de jornais que rodaram o mundo contribuiram para ampliar a

vivéncia de medo, angustia e estigma das familias que gestavam ou tentavam engravidar.
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Impactadas com o que viam e escutavam, ndo sabiam o que fazer, nem dimensionavam o que
poderia Ihes acontecer. Uma nova doenca estava sendo feita. Entrelacada as vivéncias

familiares, as suas descricOes cientificas, politicas, sociais e midiaticas foram emergindo.

Em abril de 2015, Jalia, moradora de Simdes Filho, sentiu 0 corpo cogar e aparecerem
“bolinhas vermelhas”. Sentia dores no corpo, febre, dificuldade para se locomover e vomitos.
Passava mal, ia para a emergéncia, mas “ninguém sabia o que era”. Na época, se desconfiou
de chikungunya. Descobriu que estava gravida do segundo filho, aos dezenove anos, quando
0s sintomas da coceira e das manchas ja tinham passado e ela continuava com as tonturas e a
sonoléncia. Estava no terceiro més de gestacdo e morava com o companheiro ha trés anos,
idade do primeiro filho.

“Nos jornais so passava que as criangas estavam nascendo com ma formag¢do
congénita, ndo explicava direito o que era, s dizia que deveriam ter um cuidado maior. Eu
comecei a evitar a assistir, aquilo me fazia muito mal porque eu j& sabia que tinha tido Zika e
todo mundo que sabia e via qualquer coisa que passava no jornal me chamava pra ver(...) eu

sO chorava e me fechei(...)eu ndo queria saber, porque pra mim estava tudo bem comigo e
com meu filho, aquilo me fazia muito mal.”

No dia 13 de novembro de 2015, Julia realizou o terceiro ultrassom. Até entdo, estava
esperando uma menina. Ela e o companheiro se assustaram quando realizando o exame, 0
médico lhe disse que era um menino e, que o tamanho do encéfalo estava menor do que o
esperado. Julia ficou muito abalada e dois dias depois, antes de completarem 36 semanas,
Heitor nasceu. Apesar de prematuro, foi um parto normal e tranquilo. “Aos meus olhos como
mae, ele nasceu perfeito”. Jalia ndo notou nenhuma diferenca entre Heitor e seu primeiro
filho. No hospital, entregou os relatérios médicos e realizou todos os exames, tudo estava

aparentemente dentro do esperado.

Dividiu o quarto com uma mae que aguardava uma tomografia do seu filho recém-
nascido para receber alta. Via que outras criancas e familias esperavam para realizar exames e
entrevistas. Algumas estavam sendo encaminhadas para outros locais. Depois de um dia
recebeu alta, mas ninguém lhe disse nada. Saiu da maternidade achando que o que tinham
visto no ultimo exame havia sido um alarme falso, “achei que tudo aquilo tinha sido em véo e

meu filho era normal, era saudavel”.

Depois de um més, Julia recebeu um telefonema da clinica que havia realizado o
altimo ultrassom. Estavam fazendo um mutirdo para confirmar se os resultados eram
compativeis com os quadros clinicos das criancas. Ate entdo, Julia ndo via nenhuma diferenca

no filho. Muito assustada, foi com o companheiro realizar o exame e ali teve o que ela chama
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de momento de choque. “A partir dai tudo veio comegar. E desde janeiro de 2016 que ele

iniciou o tratamento e ndo parou mais.”’

Familia de Luna

Quando Jéssica descobriu que estava gravida, tinha 21 e ja estava com trés meses de
gestacdo. O sonho de sua vida era ter uma filha. Para ela e Eduardo, a gravidez foi um
momento de muitas expectativas e intensas emocdes. Brincavam de fazer planos para Luna.
Foi acompanhada por médicos durante a realizacdo de todos os exames de pré-natal e tudo

estava dentro do esperado.

Luna nasceu em agosto de 2015, de parto normal. Jéssica lembra que quando Luna
nasceu “ouviu” um siléncio total até que os médicos comegassem a conversar entre si. Foi
quando ainda em meio as emogdes do parto, Jéssica sentiu a “vida virar de cabeca pra baixo”
ao ouvir que provavelmente sua filha ndo sobreviveria e caso sobrevivesse “seria incapaz de
tudo”. Saiu da sala de parto, sem muitas explicagdes, se sentindo completamente atordoada,
com o coracdo apertado, Jéssica se perguntava "o que sera de minha filha, o que sera de

mim?”

Foi na hora do parto, que muitas familias receberam a noticia de que algo acontecia
com seu bebé, a partir dos sinais visiveis identificados no corpo da crianga. O nascimento de
muitas criangas que apresentavam desproporgdo craniofacial em muitas cidades do nordeste
brasileiro foi o primeiro sintoma observado, o alerta que chamou a atencgéo para o fato de que
algo maior acontecia (DINIZ, 2016).

Em versdo consonante com a tradicdo biomédica, a doenca foi sendo produzida,
ordenada e distribuida em diferentes espacos (hospitais, laboratérios, maternidades e clinicas
médicas), a partir de diferentes técnicas. Em novembro de 2015 o virus da Zika foi
identificado no liquido amnidtico de uma gestante brasileira, cujo feto apresentava
microcefalia e também em exames de sangue e tecidos de dois bebés com microcefalia que
morreram ao nascer, o que reforgou e confirmou a suspeita de sua associagdo com

malformacdes congénitas. Foi neste mesmo més que pela primeira vez se ouviu 0 nome
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“sindrome associada & infec¢io congénita por Zika” 2(DINIZ, 2016; SA et al.,, 2017;
TEIXEIRA et al., 2020).

Se, por um lado, profissionais de saude, campos cientificos, e praticas biomédicas
lidavam com um evento inexistente a priori, de um outro, as familias precisaram elaborar
uma condicdo inédita e inesperada. Foram muitos exames realizados e entrevistas com
profissionais até que as familias, mesmo sem entender o que acontecia, pudessem ir para casa
com os filhos, onde tudo estaria esperando por eles. Medo, desamparo e solidéo, séo palavras
que ecoam em muitas historias de familias que se sentiram desacreditadas e desamparadas
quanto as expectativas das vidas das criancas.

Depois de quinze dias no hospital, Jéssica e Luna receberam alta. Em casa, uma
grande surpresa. Apesar de chorar intensamente, Luna teve um excelente desenvolvimento.
Logo nos primeiros meses, “rolou na cama, se sentou € ficou em pé sozinha antes do tempo
esperado”. Até o sétimo més ndo perceberam nenhuma alteragdo na filha, até que Luna
comecou a “perder o que ela ja tinha”. “Ela perdeu o sentar, o rolar e o ficar de pé”. Foi entdo,

guando Jéssica comecou a desconfiar de que Luna estava tendo crises convulsivas.

Familia de Ravi

Apesar de a microcefalia ter sido o primeiro sinal observado que identificou os
primeiros casos da doenca, a SCZ atingiu seu apogeu quando os olhos profissionais
detectaram as marcas dos rastros de um virus: os danos cerebrais e as manchas de

calcificagdes intracranianas, visiveis nos exames de imagem das mulheres grévidas.

Foi nas consultas de pré-natal, ainda durante a gestacdo, um periodo de muitas
transformacdes importantes na vida de uma mulher e de sua familia, que familias se
depararam com a realidade de uma doenca e precisaram lidar pela primeira vez com a ideia de
que o filho esperado provavelmente seria diferente daquele que eles haviam planejado e
idealizado.

Desde o nascimento de Diego, o sonho de Larissa era ter um segundo filho, mas

Adriano nao queria pois o primeiro filho “gripava muito” e ele se preocupava demais. Depois

2 Entre novembro de 2015 e dezembro de 2016, foram confirmados 2.366 casos de microcefalia e/ou alteracdes
do Sistema Nervoso relacionados a infeccdo congénita pelo Zika virus. A regido Nordeste apresentou o maior
percentual (76,24%) de criancas com diagnostico de SCZ (BRASIL, 2016). O Brasil foi o pais mais afetado,
representando 47,9% do total de casos entre 2016 e o final de 2019 (PAHO, 2020).
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de sete anos de pedidos para “ganhar” um irmao, Diego e Larissa convenceram Adriano.
Larissa demorou pra engravidar ap6s a retirada do anticoncepcional, por isso, a noticia de

gravidez de Ravi em maio de 2015, trouxe muita felicidade para toda a familia.

O unico problema da gestacdo foram os sintomas de chikungunya logo no primeiro
trimestre. Na época, procurou seu médico preocupada, mas todos lhe tranquilizaram. Era uma
virose, apenas ndo poderia tomar medicacdes. Apos a realizacdo do segundo ultrassom, algo
chamou a atencdo da enfermeira que acompanhava seu pré-natal e orientou que repetissem 0s

exames.

Era o dia do aniversario de Larissa quando viajaram para Salvador. Enquanto estavam
no hospital, viam o movimento de muitas familias que faziam ou aguardavam o resultado de
exames como o que iriam fazer. O clima era tenso e haviam equipes de reportagem no local,
pois no dia anterior, tinha sido confirmada a correlagéo entre a infecgdo na gravidez por zika
virus e o nascimento de criangas que apresentavam microcefalia e outras altera¢des. “Nao se
falava outra coisa. Que podia ter autismo, que podia ter isso e aquilo, que morria, que ja

tinha muitos 6bitos, eu ndo aguentava mais escutar, e eu estava ali esperando pra saber.”

Para Larissa, 0 dia em que recebeu o resultado do exame foi um dos piores da sua
vida. “Foi a forma que recebi”. Estava sozinha. Saiu da sala se sentindo desesperada e
Adriano “parecia que ja sabia”, pois estava aguardando do lado de fora chorando. A volta para
casa foi longa e Larissa sO pensava que era melhor morrer na estrada pois tudo iria acabar,
mas ao mesmo tempo lembrava de Diego e sabia que ndo poderia morrer. No carro nenhuma

palavra, 220 km s0 de choro.

Apesar da vivéncia radical e devastadora com os resultados dos exames, ndo estava
claro para a Larissa o significado daquela condicdo. Depois de uma longa noite, sem dormir,
Larissa decidiu refazer o exame. Viajou sozinha para outra cidade, pois 0 marido depois da
noticia do dia anterior, ficou trés dias sem conseguir se comunicar. “Mas, eu queria ver como

é que estava, porque o que se dizia era que nao tinha pé, ndo tinha brago e eu queria ver”.

Ao realizar novamente o exame, perguntou ao médico como o filho estava, se estava
“perfeito”, se tinha pés e bracos. O médico lhe informou que sim, mas que haviam sido
identificados danos cerebrais e que Ravi possuia as caracteristicas das criancas que estavam
nascendo com a ma formacdo. Larissa entdo perguntou como seria quando o filho nascesse.
Foi quando o médico lhe mostrou com o celular “a crianga mais deformada de todas e me

disse que normalmente iria pra UTI, ficaria intubado, eu receberia alta e ele ndo”. Nesse
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mesmo dia, Larissa tinha visto uma movimentacdo no consultério, uma mae tinha levado o
filho pra mostrar ao médico que ele tinha sobrevivido. “Eu estava |14 aguardando e vi esse
movimento todo, ja estava assustada. Na época de pequeninho era o mais deformado que eu

jatinha visto”

Desse momento em diante Larissa e Adriano tiveram dias dificeis. Cancelaram o cha
de fraldas e precisaram contar com o apoio de familiares e amigos para lidar com a situacao.
Para o casal, a realidade da condicdo de adoecimento que estavam vivendo se transformou no

dia do nascimento de Ravi, em fevereiro de 2016.

“Quando ele nasceu, a médica colocou de costas pra mim, eu so via a cabe¢a, sem
cabeca, né? e me disse: vocé sabe, né, que ele é doentinho?... Eu estava tendo meu segundo
filno! A sensacéo era a mesma de quando tive Diego... depois que a gente viu o rosto, ele ndo
permitiu mais que a gente se perguntasse nada.”

As multiplas versdes da doenga, promulgadas a partir de atores heterogéneos foram
insuficientes para que Larissa compreendesse 0 que era a doenca. Apesar de imagens de
exames, noticias de jornal, diagnosticos ou fotos produzirem vivéncias aterrorizantes, ndo
correspondem de forma idéntica ao que se passa na vida de uma mée e um pai diante da
chegada de um filho ou uma filha. S&o realidades multiplas de um fendmeno e ndo podem ser
reconhecidas como realidades Unicas, pois partem de vers@es distintas sobre o que é um corpo

ou uma doenga.

Vivéncias radicais de desestabilizacdo seguem se repetindo na vida das familias,
desencadeadas por diferentes encontros com materialidades e arranjos em que realidades da
doenca estdo conformadas. Para Larissa e Adriano, um dos momentos mais criticos foi
guando Ravi tinha menos de um ano de idade e o médico lhe prescreveu uma cadeira de

rodas.

Inicialmente, rechagaram a ideia, pois ia de encontro as expectativas e desejos que
tinham para o filho. Mesmo percebendo que Ravi apresentava alguns atrasos no
desenvolvimento, as incertezas apareciam como uma oportunidade de se concentrar na
qualidade de vida do presente e sonhar com o futuro, pois na pratica também desfrutavam de
momentos de bem estar, prazer e diversdao. A ideia da cadeira parecia romper com esses
sonhos, “era como se tirasse a possibilidade do sim e deixasse o ndo”, trazia frustracdo e a

desesperanca,
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“(...)N&@o sabiamos direito como ia ser (...) Ele era mais molinho, chorava absurdamente,
tinha irritabilidade e crises convulsivas. Tudo era diferente, ndo segurava o pescoco (...) mas,
até um ano de idade ndo achava a limitacdo tdo grande, a medicacao acalmou as crises... Até
0s sete meses ele mamava tudo, foi tranquilo, a adaptacdo para mamadeira, colher(...) as
coisas de fato sO se tornaram mais complexas, apds um ano(...)até vocé compreender é bem
doido e dificil.”

Optaram por aceitar o dispositivo apenas pra ter em casa e talvez usar para alimentar o
filho. Entretanto, com o passar dos meses que se seguiram a solicitacdo, ao vivenciar as
praticas do cotidiano, comecaram a achar que ao carregar Ravi no colo, talvez ele ndo ficasse
bem acomodado. Notavam que ele fazia gestos de incbmodo como se sentisse desconfortavel,
além disso, foram percebendo deformidades no corpo do filho, resultantes talvez da postura
inadequada para seu tbnus muscular.

“..Ele ja estava mais pesado, estavamos vendo que ndo fazia bem... ele ja estava

ficando tortinho pra um lado, que era o jeito que a gente pegava. Comegamos a sentir a
necessidade de uma cadeira para que ele ficasse bem posicionado, tivesse mais autonomia.”

Larissa mostra as fotos do dia que pegaram a cadeira de rodas em Salvador, 0s sorrisos
de Ravi com o irmdo interagindo com o dispositivo e fazendo poses pela casa, todos
comemorando. “Ele abre mais os olhos quando estd sentado. Livre do braco ele fica mais

liberto pra ver o ambiente, sente menos calor(... )Ele ama.”

Apesar de ter baixa visao, dificuldade de levantar a cabeca e sustentar o corpo, Ravi é
muito curioso e adora assistir desenhos e filmes. Enquanto conversamos, Larissa ajeita o
filho, levanta o rosto dele, observa se as costas estdo posicionadas corretamente, se as maos
estdo apoiadas confortavelmente, tira os objetos da frente da cadeira, presta atencdo aos
detalhes. Ela ajuda Ravi e sua cadeira a se adaptarem ao ambiente, atua em uma tentativa de
tornar Ravi e sua cadeira adequados um ao outro em um processo que é incorporado e esta
permanentemente inacabado, aberto para ser contestado, em que ao mesmo tempo que novas

possibilidades se abrem, também podem emergir impossibilidades.

Winnance (2006, 2010) chama de processo de ajustamento, esse trabalho
compartilhado que emerge de um corpo estendido em que cada pessoa do coletivo é
simultaneamente objeto e sujeito de cuidado. Os elos que unem Ravi, 0s pais e a cadeira de
rodas estdo sempre em transformacao, criando e inventando novas possibilidades de acao para
Ravi. A partir da cadeira de rodas, emerge um corpo coletivo de humanos e ndo humanos em
gue Ravi nunca esta s6. Os familiares que acompanham seu processo, a cadeira de rodas, 0

ambiente, além de outras “vozes” humanas e ndo humanas que “falam”, estdo sempre em
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relacdo, em uma rede, em que diferentes versdes do corpo e da doenca existem articuladas as

préticas que estdo envolvidas.

Apesar de inicialmente quando confrontados com cadeira de rodas, a aceitacdo para
Larissa e Adriano ndo ter sido evidente ou fécil, gradualmente, a familia foi ajustando as
emocBes em relacdo a chegada desse dispositivo nas suas vidas, avaliando os beneficios,
conversando entre si e com outras pessoas e vendo na pratica como aquela cadeira poderia

ampliar as possibilidades do filho, melhorando a qualidade da vida de todos.

Para Mol (2008), as praticas devem ser compreendidas a partir de uma ‘légica do
cuidado’ e o cuidado tomado como um processo que € continuo e inventado, como um
produto a ser definido, sempre adaptado nas praticas diarias. Para ela, as praticas de cuidado
tendem a ndo ser lineares e 0 bom cuidado ndo é um ideal pronto, definido em termos gerais,
e sim uma questdo de direcdo e sintonia, feito e refeito na pratica, respeitando, nutrindo e até
mesmo desfrutando dos corpos. Nesse sentido, ato moral ndo € fazer julgamentos, mas
engajar-se em atividades préaticas. A atitude é experimental, a partir da interacdo com o
mundo, se busca o que traz melhoria e 0 que ndo traz, pois o importante é fazer o bem,

melhorar a vida, sendo o “bem” também nao definido a priori (MOL, 2008).

[...], O cuidado prético esta preocupado com os problemas especificos de individuos
especificos em circunstancias especificas. A arte do cuidado € descobrir como véarios
atores (profissionais, medicamentos, maquinas, a pessoa com uma doenga € outros
envolvidos) podem colaborar melhor para melhorar ou estabilizar a situagdo de uma
pessoa. O que fazer e como compartilhar o fazer?" (Mol, 2008, p. 20).

4.2 Desfazendo a doenca: o cuidado como adulteragdo

A chegada de uma crianga a uma familia é sempre um acontecimento instigador que
convida os envolvidos a reposicionamentos, adaptacdes e elaboracdes. Aqueles que se
dispdem a ocupar o lugar de cuidar de uma crianca, desempenham um papel muito
importante, pois a amparam no seu processo de desenvolvimento, no seu processo de 'tornar-
se' um sujeito no mundo. Para Boff (1999), cuidar é mais do que um ato singular, € um modo
de ser mediante o qual a pessoa sai de si e centra-se no outro com desvelo e solicitude, vai
além de um momento de atencdo ou zelo, representa uma atitude fundamental que desperta

dedicacgéo, preocupacao, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro.

Mas, quando o corpo ndo funciona exatamente da maneira cComo se espera ou gostaria,

conduzir a danga que caracteriza a relacdo entre os filhos e seus pais desafia ainda mais as
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expectativas e praticas daqueles que cuidam, convocando as familias de forma mais radical e

urgente as adaptacdes e elaboracfes pessoais.

Apesar de situada sob 0 mesmo nome, a doenca denominada sindrome congénita do
zika se revela de formas mdaltiplas, em um espectro clinico que vai desde manifestacdes mais
brandas & mais graves. Em termos biomédicos, isso acontece porque diferentes areas do
cérebro podem ser afetadas com intensidades variadas. Uma vez que o cérebro, considerado
orgdo primario do desenvolvimento foi afetado, as complica¢bes causadas pelo efeito da
atuacdo do virus da Zika podem comprometer a mobilidade, a comunicagdo, a alimentacgao e
outras dimensdes de fungdes diérias, além da aprendizagem e engajamento das criangas em
atividades do dia a dia. Isso quer dizer que algumas crian¢as tem masculos mais enrijecidos
outras mais frouxos. Algumas podem conseguir controlar os movimentos, ter menos
dificuldade de engolir e conseguir se alimentar pela boca, algumas podem conseguir sentar,
engatinhar, se virar, escutar, ou ver, outras ndo. Porém, independente da gravidade, toda
crianca tem o potencial de mudar e melhorar sua condicdo, por isso o cuidado das criancas,
além de uma atitude afetiva, envolve muito trabalho, acbes especificas, extras e continuas

para garantir que elas recebam o que é necessario para se tornarem sujeitos no mundo.

A interseccdo entre cuidado e deficiéncia vem sendo tema de muitas pesquisas ao
longo dos anos, além de objeto de disputas tedricas e politicas. A partir da década de 1980, as
criticas feitas pelas tedricas feministas de distintos campos (mulheres com deficiéncia ou
cuidadoras de pessoas com deficiéncia), possibilitaram a reformulacdo do modelo social, que
definia a deficiéncia como sendo o resultado de uma causalidade social, em que as pessoas
seriam incapacitadas pelas barreiras da sociedade e ndo pelos seus corpos. (SHAKESPEARE;
WATSON, 2002).

O modelo social passou entdo a ser pensado em sua segunda geracdo, criticado pelo
fato de que seus tedricos eram homens, brancos e da elite que trouxeram questionamentos em
relacdo a incluséo principalmente no mercado de trabalho, mas limitaram o estabelecimento
de um projeto politico da deficiéncia por ignorar questdes importantes de pessoas cujos
corpos realmente fazem sofrer, pois se restringiram a vida pessoal questdes relativas a um
corpo que deveria ser produtivo. Portanto, o0 modelo néo tratou de forma suficiente o papel do
comprometimento do individuo em sua deficiéncia e nem o valor do cuidado, e acabou
excluindo sujeitos que independentemente dos ajustes sociais realizados, ndo conseguiriam
ser inseridos no mercado de trabalho (DINIZ, 2007, KAFER, 2013). Nesse sentido,

pesquisadores da ética do cuidado vém destacando a importancia de reconhecer a
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vulnerabilidade e dependéncia constitutiva de todos os sujeitos, uma vez que somos seres
relacionais, e em algum momento da vida, estaremos de forma mais ou menos provisoria
limitados ou dependentes, portanto envolvidos em relacdes afetivas e assimétricas de cuidado,

seja como quem cuida ou como quem esta sendo cuidado (WINNANCE, 2010).

Ao apontar para a polissemia do termo cuidado e o modo plural em que pode ser
utilizado, inclusive com conotacfes paradoxais e controversas, para Fietz e Mello (2006) nao
se trata de atribuir diferentes significados a uma mesma categoria, mas de mostrar como a
multiplicidade da realidade ontoldgica do cuidado pode ser uma potente categoria analitica
para se pensar a experiéncia da deficiéncia a partir das relagdes de cuidado. Para elas, tomar a
deficiéncia a partir de relacdes e praticas de cuidado que a conformam e que sdo por ela
conformadas, € levar em consideracdo as associacdes invisibilizadas das redes e trazer a tona

atores sociais que sdo muitas vezes desconsiderados e os efeitos que essas praticas produzem.

Em uma visita realizada a casa da familia de Julia e Binho, tinhamos como propdsito
realizar filmagens da rotina da casa e levar Heitor para cortar o cabelo. A casa fica em uma
regido mais afastada do centro de Simdes Filho. Logo na entrada, nos deparamos com um
longo lance de escadas que chega a um grande terrago de onde se tem uma vista ampla da
cidade. Uma cadeira de rodas estava “estacionada” na porta, além de outros equipamentos de

Heitor, como parapodium?® e cadeira de alimentagao.

Chegamos cedo. Binho terminava de arrumar as entregas que faria durante o dia com
ajuda das criancas que brincavam no chédo, enquanto Jalia terminava de preparar o café da
manha para em seguida dar banho em Heitor. Desde a chegada na casa, fica evidente como
diante de uma dinamica bastante intensa, as familias estdo sempre atuando de modo a melhor
acomodar as exigéncias das criangas as possibilidades dos seus cotidianos. Pela casa,
encontramos diversos objetos e brinquedos feitos de sucatas de cores vibrantes, texturas

distintas e sonoros que chamavam a atencao.

No acompanhamento das familias, elas descrevem de maneira detalhada os muitos
desafios enfrentados no dia a dia. S&o elas que fazem a mediacdo com 0s servicos de saude e
possuem papel crucial nos tratamentos prescritos dos filhos As agendas das familias

normalmente sdo ajustadas de acordo com as necessidades das criangas, e incluem um

3 O Parapodium é um equipamento utilizado para auxiliar as criancas na manutencdo de sua postura em pé. Além
de dar assisténcia a manutencdo da postura, também garante que a postura seja sempre mantida em forma
simétrica no intuito de garantir a integridade dos tecidos.
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conjunto imediato e urgente de necessidades e praticas, como idas frequentes as consultas e
realizacdo de exames; busca por equipamentos de reabilitacdo, beneficios e direitos;
participacdo de grupos e oficinas; manejo de medicaces, dietas e sintomas; realizacdo de
atividades de estimulacdo, além de préaticas diarias de cuidado com as criancas, consigo, com
a casa e com a familia (BAYLEY; VENTURA, 2018).
“Hoje, aqui em casa a gente divide as tarefas. Ele leva dia de segunda e sexta pro instituto e
pra natacdo. As consultas extras, e as de SSA, sou eu que levo. Consultas de rotina também
sou eu que levo(...) Heitor faz fisioterapia duas vezes aqui (no proprio municipio) e uma por
semana em Salvador. Faz quatro vezes fono. Aproveito e fago nos mesmos dias. Em alguns
lugares sdo em conjunto. A terapia ocupacional comegara em novembro. E muita coisa.”
Jalia

Heitor tem trés anos, é uma crianca encantadora. E muito esperto e observador. Gosta
de interagir, olhar nos olhos e prestar atencdo nas conversas. Sorri 0 tempo inteiro e é muito
brincalhdo. Os pais dizem que é piadista. Apesar de ndo conseguir sustentar o tronco e ficar

em pé, ele se desloca para todo o canto rastejando ou se arrastando.

E muito interessante acompanhar como as familias produzem os cuidados essenciais a
salde das criancas que vdo desde acdes concretas do cotidiano, as interacGes afetivas
necessarias para o desenvolvimento delas no mundo, reinventando os momentos do dia a dia,
transformando exercicios e orientacdes em ‘“‘brincadeiras prazerosas”, “ndo mecanicas” que
possibilitam a toda familia se divertir. Enquanto alimenta Heitor, Jalia canta musicas, faz
brincadeiras incentivando que ele abra mais a boca e faga mais movimentos. Ela limpa o que
ele ndo consegue engolir, conversa com o filho e assim encoraja, promove e estimula o
desenvolvimento de Heitor com o melhor de suas possibilidades, em suas proprias formas,
apesar da imprevisibilidade do corpo e da doenca. Na hora do banho, chama atengdo o0 modo
como Jalia, Heitor e o ambiente estdo integrados. Ela acomoda uma cadeira adaptada pelo
marido embaixo do chuveiro para ajuda-la e oferece seu corpo se colocando junto ao filho
para ampara-lo e sustenta-lo. Atenta aos detalhes, tudo parece organizado para aquela préatica.
Com muita agilidade, Julia se vira e tudo parece estar no lugar certo, o sabao, o shampoo, a
toalha a postos para serem utilizados. Enquanto pergunta as partes do corpo para Heitor, ele
responde esticando o brago, apontando para o proprio corpo. Julia bate palmas, comemora 0s

acertos do filho. Heitor, sorri e parece se divertir muito com aquele momento.

O dia a dia das familias € marcado por uma série de desafios. As muitas demandas
enfrentadas fizeram com que muitos homens e mulheres ndo conseguissem trabalhar e muitos

tiveram que abdicar ou foram dispensados de seus empregos, apesar de a carga econdmica ter
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se tornado maior, devido aos custos de assisténcia medica, alimentagdo, higiene,

deslocamento e equipamentos de apoio®.

Além da sobrecarga e o cansaco advindos da rotina intensa, as familias lidam com
muitas adversidades e dificuldades para a manutencdo do funcionamento e bem estar familiar.
Na busca para atender as necessidades emocionais e fisicas das criangas, novos arranjos

precisaram ser feitos para incluir a chegada da crianca em suas vidas.

Para Julia e Binho, a chegada de Heitor trouxe mudangas significativas. Julia precisou
“olhar para a mée” que vinha até entdo sendo e se reposicionar, percebeu que “uma nova méae
teria que nascer”, pois com o primeiro filho era costume sair para resolver coisas e deixa-lo
com alguém da familia. Binho ndo perdia uma partida de futebol, dormia fora de casa, fazia
viagens com a torcida. Apo6s o nascimento de Heitor, a relacdo do casal mudou, assim como a
relacdo deles com o filho mais velho. Binho e Jdlia se casaram “oficialmente” e além de uma
maior unido entre a familia e o fortalecimento dos papéis da familia, a chegada de Heitor
possibilitou reinvenc@es individuais. Atualmente, eles tém um terceiro filho. Binho trabalha
como autdnomo vendendo agua mineral e é quem fica com as criancas a noite, enquanto Jalia

faz o curso de graduacéo em fisioterapia.

Faz-se importante destacar que embora nem sempre as mées sejam as principais
responsaveis pelos filhos, no caso das criancas com SCZ, a maioria das cuidadoras séo
mulheres negras das classes com menor poder aquisitivo, que j& vivenciam uma série de
precariedades presentes nas suas vidas antes mesmo do nascimento do filho (WILLIAMSON,
2017). Porém, apesar de o cuidado ser naturalizado como atribuicdo feminina e néo
remunerado, evidenciando padrdes injustos e desiguais da sociedade que normalmente
sobrecarrega as maes, avés, irmds e tias, 0s novos arranjos familiares conformados para
cuidar da crianca e sustentar o bem-estar familiar podem contrariar um padrdo dominante,

produzindo mudancas.

No caso da familia de Larissa e Adriano, antes de Ravi nascer, ambos trabalhavam,

mas com a chegada do filho, as demandas aumentaram muito e um deles precisava estar em

4 Em abril de 2020, apds mobilizacio e luta de lideres de associagbes e movimentos de familias de criancas
acometidas pela sindrome, foi considerada uma conquista, a instituicdo de uma lei que assegura pensao
especial vitalicia de um salario minimo para familias de criangas com microcefalia decorrente do virus Zika no
Brasil, nascidas entre janeiro de 2015 e dezembro de 2019 (BRASIL, 2020).
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casa. Como Larissa € funcionaria publica, trabalha como merendeira em uma escola no seu
municipio e o marido autdnomo, “ndo tivemos o que escolher”. Ela continua trabalhando e ele

fica em casa cuidando dos filhos.

“«

0 comego de tudo minha preocupagdo maior era com meu marido. A gente tinha
estrutura e base formada, mas era a aceitagdo. Como seria quando ele nascesse a aceitacéo,
a forca pra nao enlouquecer, o medo de surtar(...) Sempre me cologuei como uma pessoa
forte, e naquele momento eu sentia como se eu tivesse que suportar por mim e por ele, medo
de meu marido ndo saber lidar, achava que eu tinha que dar conta pelos dois. Mas quando
Ravi nasceu, eu vim ver que ele dava conta, as vezes melhor que eu, porque tem coisas que se
ndo fosse ele, eu ndo seria capaz de fazer(... )hoje até estimular a tosse ele aprendeu.

Segundo Mol (2008), viver a vida € um exercicio local, ordenado em préaticas que
exigem esforco e devem ser tecidas dia ap6s dia. Ndo sendo a doenga uma excecdo, ja que faz
parte do viver e esta associada ao corpo que se faz no dia a dia. Para ela, existem vérias
maneiras de saber incorporadas em varias atividades e na préatica de tratar da doenca, acessar a
doenca assume a forma de afastd-la, sendo o fazer uma questdo de desfazer. O cuidar,
portanto, aparece como uma questdo de 'adulteragao’. Atua-se a doenca no intuito de desfazé-

la para se viver melhor (Mol, 2002).

Ao perceber que as praticas tecidas no dia a dia proporcionavam uma série de
possibilidades importantes para adulterar a condi¢do das criangas, no corpo a Ccorpo as
familias foram produzindo suas ciéncias. Como numa danca, em que passos avancam e
retornam, as familias foram experimentando encontrar seus préprios ritmos, estabelecendo
relacGes entre seus corpos e 0 espaco ao redor, incorporando objetos, cheiros e sons do
ambiente as dindmicas das suas atividades. Em um processo continuo de cuidado, as familias
foram descobrindo as melhores posi¢fes para alimentar, dar banho ou conversar. Aos poucos
foram reconhecendo os diferentes tipos de choro, construindo modos de se comunicar,
brincar, inventando possibilidades que fizessem sentido e fossem adequadas as suas
realidades. Ao vivenciar as praticas do cotidiano, as familias foram produzindo outras

sindromes congénitas do zika, criando novos arranjos e modos para se viver melhor.

Em versdes da doenca que se tentavam coordenar, foi na vivéncia das praticas tecidas
dia apds dia, que aos poucos as familias foram contrapondo o que muitas vezes tinham
escutado dos médicos sobre o futuro das criangas. A passagem do tempo foi fundamental para
que as familias compreendessem a complexa rede em que multiplas verses da doencga iam
sendo reveladas e como a partir das suas proprias atuagdes novas realidades poderiam

emergir. Apesar de normalmente doencas serem consideradas produtos exclusivos das
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praticas biomédicas, até o nascimento das crian¢as, o conhecimento existente sobre o zika era
insuficiente para que se pudesse prever os desdobramentos e a extensdo da doencga transmitida
pelo virus, muito menos como adultera-la. O aprimoramento da sensibilidade dos cuidadores
em reconhecer as singularidades de cada crianca e a ampliacdo da sua capacidade de ler os
gestos e movimentos dos filhos, possibilitou que as familias ganhassem confianca,
constatando que sdo os protagonistas, agentes fundamentais na atuacdo da doenca, 0s
principais responsaveis pela producdo do cuidado e desenvolvimento dos filhos. Nesse
sentido, foi a biomedicina que se alimentou das préaticas e conhecimentos produzidos pelas
familias.

“A gente sabe e percebe tudo. As caras dele eu ja sei. Eu confio muito no que eu e Adriano
sabemos. Porque Ravi nos ensinou que o médico ndo é o mestre e nem a Ultima palavra. Acho
muito importante o que eles me dizem, acolho e recebo, debato, coloco minha opinido, mas
hoje temos seguranca em dizer eu quero dessa forma, ou eu acho que ndo é necessario levar
para o médico. Adquirimos essa confianga com o tempo(...) antes o que era tudo na méo do
médico passou a ficar na nossa méo, ndo deixando o lado profissional, jamais, mas a gente

que convive e Vvé todos os dias, isso fez a gente ter essa confianca que a gente ta certo e pode
tomar a deciséo. ” Larissa

“No inicio foi bem dificil porque muitos médicos me amedrontaram dizendo que tinham
criangas que ndo iam sobreviver nem seis meses de vida. Hoje, o desenvolvimento de Heitor é
surpreendente e dou gracas a Deus pelo desenvolvimento dele e por ele ter chegado a minha
familia, pois através de Heitor n6s crescemos muito como pessoas. ” Julia

Depois do banho, era hora de levarmos Heitor para cortar o cabelo. Jalia ficou
indecisa se levaria o filho na cadeira de rodas ou no colo. Enquanto eu a ajudava carregando
o filho, ela foi preparar a cadeira de rodas, mas logo desistiu e decidiu que seria “mais pratico

e rapido” carrega-lo, pois o saldo ndo ficava muito longe.

O tempo para quem se desloca com uma crianca como Heitor € diferente,
principalmente se a circulacdo é em uma zona urbana. A acao de se mover por onde existem
dificuldades com os transportes publicos, infraestrutura inadequada, ruas irregulares,
adaptac0es insuficientes e desorganizacdo urbana, ainda que as familias estejam acostumadas
a ideia de que para se deslocar, precisam além de pensar no trajeto, também contar com seres
humanos e ndo-humanos, os desafios e contratempos fazem parte do cotidiano. As familias
sentem na pele que a marca da doenca os coloca frente a inUmeras barreiras na sociedade e
passam a questionar nogdes consideradas convencionais de "normalidade”, deixando evidente

que a doenca ndo se encerra no corpo, mas esta inserida em um contexto de praticas,
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interacOes e circunstancias sociais complexas de um mundo que ndo é feito para que todos
possam participar.

“Hoje eu penso sempre no lugar que eu vou. Eu vou conseguir chegar la? como é chdo do
lugar que eu vou? nesse prédio tem muito degrau ou € mais facil de entrar?(... )ai a doenga
me aparece e eu me sinto incapaz, quando vejo as dificuldades (...) eu queria fazer tudo que

ele precisa e ndo precisar ser fora da minha cidade. Tentamos cuidar dele como uma crianca
que ndo tem nada, mas essas coisas me fazem me sentir incapaz.”

Durante a nossa caminhada, também é notdrio como é comum na vida das familias
lidar com versdes da doenca que chegam a partir de olhares e reagdes. “A gente tem que se
acostumar”. Julia e outros familiares contam como se sentem entristecidos ¢ lamentam ao
perceber que pessoas parecem sentir pena delas e das criancas por focarem apenas na
incapacidade e na falta, tomando suas vidas como histérias Unicas de tragédia, imaginando
que por conta da doenca, levam uma vida apenas de dificuldades.

Ao contarem suas histdrias, as vezes com graca, apesar de constrangedoras e fortes, as
familias narram situaces que vao desde perguntas indiscretas, a pessoas que dizem que elas
estdo pagando os pecados que cometeram. Percebem que algumas sdo exageradamente
solicitas e gentis, outras ignoram, fingem que ndo escutam ou que nao veem, recuam,
parecem sentir medo, “como se fosse algo contagioso”. Contam como é comum estarem com
amigos em um momento descontraido e as vezes 0 amigo chorar sem nenhum motivo externo
aparente. “As vezes, 0 que as pessoas acham que é um fardo muito grande, para gente é
tranquilo, a gente faz com todo carinho e com todo amor. E o contrario.”

Entretanto, contrapondo versdes da doenca afetadas por ideais de normalidade, muitas
familias se posicionam desejaveis com relacdo a condicdo das criancas. Embora considerem
suas jornadas desafiadoras, passam a questionar a propria ideia de ‘problema’, enfatizando
que apesar da imprevisibilidade do corpo, do presente dificil e do futuro incerto, se sentem
felizes e satisfeitos. A partir do contato com a condicdo de adoecimento da crianca parece se
operar um processo de reavaliagdes, mudancas de pontos de vista, desmonte de certezas e de
identidades fixas, que multiplicam as formas de entender a instabilidade corporal e produzem
outras versdes da doenca.

“As criangas nos inspiram a ser humildes, a fazer uma autoanéalise da nossa existéncia. O

gue de fato tem valor pra gente. O que de fato é importante. Eu acho que ela veio pra
confundir os egoistas e trazer humanidade pra gente.” Pai

Ao acompanhar tantas historias de familias é preciso mirar para as muitas invengdes
de si que as pessoas criam para escrever suas vidas. Pois, assim como existe o risco de se

apagar as singularidades, ao se tomar as historias das familias como um acontecimento
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tragico, é preciso atentar para ndo se cair em um outro extremo, em historias que romantizam
a deficiéncia, tomando- as como ideais de superacdo, luta e forca, a enaltecendo como um
dom superior para aqueles que a vivenciam. Apesar de as vivéncias cotidianas poderem ser
fortalecedoras e transformadoras, uma vez que fornecem as familias um senso de sua
resisténcia as opressdes de "normalidade” dominantes e recuperaram a confianca em suas
proprias atuacdes, ao mesmo tempo existe 0 perigo de que as familias exagerem as suas
préprias responsabilidades, tomando apenas para si as possibilidades de atuar a doenca e o
cuidado dos filhos (FISCHER; GOODLEY, 2007, MORAES, 2016).

4.3 Tecendo redes

Quando a doenca se revela em dificuldades das criancas se moverem em seu ambiente,
se comunicar ou se alimentar, as familias podem acabar sendo privadas de experiéncias
comuns da infancia, como explorar, correr riscos, ou simplesmente brincar e ir na escola.
Muitas vezes, no intuito de permitir maior participacdo da crianca no dia a dia, sdo indicadas
intervencdes consideradas invasivas, como tragueostomias, gastrotomias e outras cirurgias
que as colocam em posic¢Oes conflituosas, tornando as decisdes mais dificeis de serem
tomadas. Nesse sentido, lidar com incertezas sobre quais decisdes tomar quando as escolhas
envolvem riscos ou desafios aos valores pessoais, guestionamentos sobre o que pode ser
realizado na pratica para um bom cuidado, quais resultados valem que tipo de esforco e

reflexdes sobre o que faz sofrer e 0 que € uma boa vida, fazem parte da vida das familias.

Segundo Mol (2008), a qualidade do cuidado ndo é deduzida a partir de resultados,
embora ele seja orientado para o resultado, ndo é necessariamente ruim quando a “salde” e
uma "boa vida" permanecem fora de alcance. Para ela, doencas crénicas tornam a vida ainda
mais dificil do que ja é em muitos aspectos e algumas nunca serdo curadas, pois os problemas
continuam mudando. Por isso, 0 bom cuidado deve estar sintonizado com as dificuldades e
comecar enfrentando-as, buscando melhorias para a vida ao mesmo tempo que respeitando o
carater errdtico das doencas. “O que caracteriza o bom cuidado ¢ um esforgo calmo,
persistente, de concessdo do perddo para melhorar a situacdo de um paciente, ou para evitar

que se deteriore.” (2008, tradugdo nossa, pg 20).

O presente dificil e o futuro incerto vivenciado pelas familias fazem com que as
historias ndo sejam tramas lineares e muitas vezes objetivos concretos e desejos particulares

sdo substituidos por uma abertura para novas realidades que irdo apresentar possibilidades
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ainda desconhecidas. As reflexdes e dlvidas ndo sdo evitadas, nem impedem a agdo, ao
contrario, sdo tecidas, adulteradas, discutidas por muitas pessoas, em muitos espacos,

envolvendo praticas e materialidades heterogéneas.

Para Jéssica e o marido, desde o nascimento da filha, a vivéncia da imprevisibilidade
do corpo e da doenca sempre envolveu muitos questionamentos, duvidas, sentimentos e
emoc0es. Para eles, a expectativa em relagcdo ao futuro e a vivéncia do presente sdo incertas e
muitas vezes contraditorias, pois a0 mesmo tempo que a doenga se revela no medo da filha
retroceder, ou seja, “perder o que j& ganhou”, a cada melhora de Luna se abre espago para a
renovacgao do desejo de que a filha alcance possibilidades futuras.
“Porque se ela tivesse uma crise convulsiva muito forte ela pode perder tudo que ja ganhou.
Dependendo de como fosse(...)porque tem espasmo e tem a crise convulsiva forte. Porque ela

hoje ja é uma crianca bem desenvolvida, ela acompanha as pessoas, ela conhece a todos, ela
ja senta. Entdo se ela perder, para ela vai ser dificil recuperar tudo de novo. ” Jéssica

“(...)Entéo, talvez devido ao fato dela conviver com criancgas, pode ser que agora, depois da
escola, mude isso. Que ela vai poder aprender a estimular junto com as criangas... Porque eu
acho que para o desenvolvimento dela hoje, se ela andar e falar é tudo. ” Jéssica

Para Jéssica, a possibilidade de Luna ir para a escola inicialmente Ihe causava aflicéo.
Nos primeiros grupos realizados na intervengdo do Juntos, ela, assim como também outras
familias, sempre expressaram muitas insegurancas e ddvidas em relacio a esta decisdo. °“Eu
ficava com medo, pelo preconceito, ficava com medo de deixar ela na escola, se quem

’

pegasse ela pra tomar conta rejeitasse ou machucasse.’

Apdbs um ano das primeiras intervengdes, realizamos um encontro com as familias e
nos surpreendemos, pois, algumas tinham colocado os filhos na escola e percebiam um maior
desenvolvimento das criangas.

“As meninas foram me incentivando, dizendo que a filha estava evoluindo, eu fui pensar
mais(...) Hoje eu ja levo ela, boto ela sentada na escolinha e ela fica. Eu hoje estou me
sentindo segura, sei que minha filha é capaz daquilo(...) Porque se a gente vé que com a fono

trabalhando a comunicacdo ela ja desenvolve muito, imagine na escola com outras
criangas? ” Jéssica

As familias buscam tirar 0 maximo de proveito das experiéncias de seus pares. Foi a
partir do contato com a condic¢do de adoecimento, antes mesmo do nascimento das criangas,

qgue homens e mulheres passaram a se conhecer e se reconhecer; dando inicio a jornadas que

> A escolha dessa decisdo sempre envolve uma série de variaveis, pois cada contexto € distinto. Para que criancas
com SCZ sejam acolhidas nas escolas, é necessario que a escola disponibilize um acompanhante, e nem
sempre isso possivel. Essa é hoje a luta de muitas familias.
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apesar de singulares, sdo também partilhadas e envolveram a formag&o de muitos vinculos. E
na vivéncia das praticas em conjunto, a partir das trocas em grupo, que as familias vém
tecendo lacos que as tem possibilitado vivenciar as aventuras e as contingéncias da vida

produzindo outros modos de lidar e entender a doenca.

Além de possuirem uma rotina de préaticas e responsabilidades similares, em que
muitas frequentam semanalmente os mesmos locais de tratamento, utilizam os mesmos
transportes e sdo atendidas pelos mesmos profissionais, as familias também compartilham o
atravessamento de momentos de dificuldades, incertezas, superagdes e alegrias e se engajam

em processos politicos de lutas por seus direitos.

No intuito de enfrentar as dificuldades da rotina diaria, superar os desafios impostos,
encurtar as dores e transformar a doenca para melhorar a condicdo de seus filhos e as suas
vidas, todas as familias que tive contato, relatam a importancia de participarem de grupos de
familias, que emergem a partir dos vinculos estabelecidos tanto com o0s servicos e
profissionais de salde, como também de maneira informal.

“Quando Luna nasceu, eu ndo conhecia ninguém, sé Julia que ainda estava gravida. E logo
quando Heitor nasceu eu fui vé-lo. Também ndo disseram nada direito a Julia. Eu
reencontrei com ela e ele na fisioterapia(...) E de n6s duas tudo comecou; depois veio Vivi, e

dai fomos formando um grupo, em que cada um tem suas dificuldades diferentes, mas cada
uma ajuda a outra a superar, porque dificuldades todo mundo tem.” Jéssica

“Quando Heitor nasceu eu achava que eu estava sozinha nessa trajetoria, mas a partir do
momento que eu me vi com outras maes que passam pela mesma necessidade que eu, eu me
senti acolhida e abracada. E um porto seguro pra gente saber que a gente ndo esta sozinha.
Saber que no barco que a gente navega tem varias outras mdes na mesma situag¢do.” Jilia

Apesar das muitas exclusdes vivenciadas a partir do contato com doenca, em que
muitas vezes as préprias relacbes familiares se tornam mais restritas, devido a abandonos e
distanciamentos, é a partir da interacdo com familias que conhecem os problemas uns dos
outros, que se conforma uma zona de pertencimento e confianca. As familias relatam que
além da diminuicdo da sensacdo de isolamento e estigma, a obtencdo de ajuda prética e apoio
para o cuidado dos filhos, € a partir dos elos estabelecidos que se tece uma rede de seguranga,
em que referem que o proprio nucleo familiar se amplia.

E onde todas n6s encontramos apoio. A gente se tornou uma familia. Temos vinculo desde
que nossos filhos séo pequenos, um fortalece o outro. Todas as vezes que a gente sabe que

uma crianga com microcefalia morre, pra gente € uma dor imensa... a gente sente o baque.
Jéssica
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Chama a atencdo como as redes sociais virtuais se firmam, como estratégias para o
enfrentamento dos desafios cotidianos. Das mais diversas regifes do mundo, é através dos
computadores e celulares que muitas familias se conectam e o vivido em cada universo
particular se torna comunicavel a outros sujeitos que atravessam situacdes parecidas,
entrelacando historias e tecendo novas redes em que conquistas sdo compartilhadas e
experiéncias transmitidas. Através das redes sociais, as familias trocam informacGes sobre
sintomas, medicamentos, terapias de reabilitacdo, discutem preocupacdes em comum,
incorporam e adaptam préaticas, tornam-se mais conscientes em relacdo a seus direitos e
servicos disponiveis, fazem vaquinhas e campanhas para arrecadacdo de doagdes, combinam
estratégias de luta e realizam dendncias.

“Em relagdo assim se Jodo estiver doente, se ele se engasgou ou se ele esta secretivo ou deu

um “tremorzinho™ a mais, a gente tem um grupo de apoio no whatsapp que a gente conversa
muito sobre isso.” Erica

“A gente busca informa¢do na internet e de outras mdes que ja tiveram filho com
microcefalia ou outra deficiéncia e que tenham os mesmos direitos que os da gente. Uma fala,
encontrei fulana no hospital ou num posto de saude ja com o filho grande e ali ja é uma
experiéncia. Entdo ela passa pra gente ou pra quem estiver mais proxima e a gente passa pro
grupo. Entéo o boca a boca funciona muito e a internet também.” (Mae)

Post facebook

Jéssica esta se sentindo decepcionada com Laura Rios e outras 10 pessoas 18 de fevereiro-
Prefeitura de X!! Vamos compartilhar minha gente esse descaso em X!!!

Somos a familia Superacdo, grupo de familias de criancas diagnosticadas com sindrome
congénita do Zika virus (9 casos vivos). O Zika trouxe muitas lesGes para 0s nossos filhos. A
baixa visdo, as alteracGes motoras, a dificuldade de deglutir e convulsdes de dificil controle e
com isso a multipla deficiéncia. Nossa batalha € diaria e fazemos todo o possivel para buscar
0 que ha de melhor para a salde dos nossos filhos. Hoje 0 nosso grupo abracga outras
criancas, onde suas familias compartilham da mesma luta que a nossa. Em forma de protesto
viemos as redes sociais, relatar nossas dificuldades dentro do Municipio de X(...)

Além disso, as familias também utilizam as redes para interagirem com 0s
profissionais de salde e servicos nos quais sdo atendidos. Para Larissa e Adriano, a
possibilidade de acesso aos profissionais que 0os acompanham é essencial. Por morarem muito
distante de Salvador e muitos dos atendimentos serem realizados na capital, é através das
mensagens trocadas nas redes que eles podem antecipar informacfes a serem tratadas nas
consultas, tirar davidas e fazer intervengoes.

“Quando tem uma necessidade, ou ddvida, a gente manda uma mensagem e eles respondem.

Eu digo ele esta assim ou fez isso diferente, o que vocé acha, e elas sempre nos orientam... A
gente ganha um tempo, a gente chega no atendimento e ja tem muita coisa esclarecida. Se
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tem uma necessidade, tipo uma crise convulsiva, a gente vai fazer um video e vai mostra a
ela. Ela ndo vai estar ali, mas ela vai ver o que aconteceu, 0 que a gente presenciou.” Larissa

E na relagio com os pares, seja em grupos virtuais ou nas vivéncias cotidianas, que as
familias se acolhem, refletem sobre as préticas cotidianas, ressignificam suas experiéncias e
se nutrem de esperanca. As interacdes das familias, as tém possibilitado reconhecer que
muitas vezes, por contas das prioridades voltadas para as criancas, elas se tornam invisiveis,
colocadas em segundo plano. Ao poder escutar e falar sobre seus medos e desafios com outros
que compartilham realidades parecidas, as familias relatam que se sentem menos culpadas e

mais confiantes.

Segundo Sé et al (2017) entender-se como responsavel por uma crianga deficiente é
uma situacdo que requer continuos reforcos em suas estimas pessoais e auxilios no
aprendizado de como lidar com as suas limitacdes. Entretanto, existe uma escassez de
medidas especificas, que identifiquem adequadamente as necessidades dos pais de criangas
nessa condicdo, evidenciando o siléncio quanto a garantia de protecdo dos préprios
cuidadores e a falta de politicas presentes no tempo histdérico que ocorre o fendmeno. Nesse
sentido, a relacdo com os pares tem possibilitado as familias produzirem outras versdes da
doenga, novos modos de ser e entender as criangas, 0 que as possibilita desfrutarem de um

convivio em que ter uma boa vida e sentir prazer sdo possiveis.

“Preciso cuidar um pouco de mim, ndo é me desfazendo de minha filha, mas é cuidar de mim,
tenho que estar bem pra cuidar dela. Eu passo o dia todo com Luna e ndo tenho tempo pra
mim. As vezes chego em casa de noite e ndo tenho tempo nem pra casa, nem pra mim e nem
pra nada. SO pra ela. Eu quero esse tempo da escola pra me cuidar, organizar as coisas dela
pra quando ela chegar. Ter o almogo pronto. ” Jéssica

“Foi bom esse apoio que a gente achou no grupo. Porque antes, a gente tratava as criangas
que nem bebés que ndo deixava sair com o0 vizinho, tinham maes que as vezes as pessoas
pediam pra carregar no colo e as maes ndo deixavam. Entdo, com o convivio a gente
aprendeu bastante a ndo ter medo e nem privar as criangas. Nao ter medo de dar seu filho a
outro pra segurar. Porque tudo isso ai, faz parte do desenvolvimento da crianga.” Julia

“Oh, eu vi que ndo é somente eu que estou nessa situagdo, né? Criamos um grupo de apoio
entre nds, onde cada uma compartilhava as dificuldades, os ganhos, 0os nossos sentimentos,
né, quando bons ou ruins. A gente criou assim uma amizade, uma familia mesmo... foi bom
expor essas coisas, que as vezes, que por exemplo, para a minha familia eu tinha que me
manter forte! Firme! Aquela mulher que néo chora, que nao faz nada... e no grupo eu vi que
ndo é sO eu que passo por isso. E ai eu me senti, assim, mais forte ainda! E ai foi étimo falar
sobre isso, falar da gente em si, fora (o fato) de ser mae de Juca... como é nés também, né? E
interessante que, no processo de tratamento da crianca, as vezes a méae perde um pouco a
identidade, passa a ser a ‘'mae de Juca”.” Erica
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Em um mundo globalizado, marcado pela multiplicidade, movimento e velocidade,
emergem a todo o tempo, ndo apenas novas doencas, mas diferentes praticas e modos de lidar
com elas que ao serem tomadas como objetos de investigacao, atravessam distintos territorios
e conclamam modos de pensar e fazer pesquisa mais transversais e reagregadores que

superem a busca por verdades absolutas, categorias fixas e classificatorias.

Ao mirar para 0 nascimento de criangas com alteracGes no desenvolvimento no Brasil
no final do ano de 2015 e os seus inUmeros desdobramentos, nos surpreendemos como um
virus, uma entidade biolégica que esta no limite do que se pode chamar de vida, viajou por
continentes, hospedou-se em um pequeno ser, vetor de outras tantas doencas ja conhecidas e

ganhou “vida” social, ligando o micro ao macro, natureza e cultura, sujeitos e estruturas.

Em uma tentativa de ultrapassar o tradicional limite de disciplinas e ordenamentos em
gue os objetos antecedem os modos de conhecé-lo, esta investigacdo buscou explorar 0s
modos de atuacdo de uma doenca que estiveram envolvidos nas diversas maneiras em que ela
foi sendo produzida. Orientada por pressupostos da Teoria Ator Rede e utilizando o conceito
de realidades multiplas proposto por Annemarie Mol, me debrucei sobre praticas de familias,
nas quais as diversas sindromes congénitas do zika emergiram em uma rede que nao estava
pronta, mas que foi sendo feita no cotidiano por humanos e ndo humanos. Diante das
maltiplas performances dessa doenca, tentei seguir uma trilha, mirando as possiveis
interconexdes entre suas versdes, ordenadas em arranjos heterogéneos e encenadas

entrelacadas a vida, na qual varios atores participam dessa trama.

Mesmo na tradicdo biomédica, cujo substrato da doenca é decretado no corpo fisico,
esta investigacdo explorou as varias SCZ que nem sempre se somaram formando um todo
coerente. Foram muitas as maneiras pelas quais ela foi atuada, possibilitando olhar para a
multiplicidade e instabilidade desta doenga. Corpos em suas versdes objetos de pais e recém-
nascidos, foram medidos, observados e ao revelarem as marcas deixadas pelo rastro do virus,
atuaram na promulgacdo de versdes multiplas da doenca. Diversos materiais foram
manipulados e também variaram de um local para o outro. A SCZ foi vista em sangues,
fluidos corporais, exames de imagem e 0 nome "sindrome congénita do zika" foi usado para
diferentes objetos: volume cerebral diminuido, calcificagbes intracranianas, atraso no

desenvolvimento neuropsicomotor, entre outros.
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Entretanto, antes de projetar-se oficialmente como uma preocupacdo mundial, e
ganhar além de um nome, versdes em artigos cientificos, na midia, nas praticas de tratamento
e na politica, esse fendmeno havia tocado cidades, casas, familias e afetos. Foi no corpo a
corpo, lidando com as dificuldades de um recem-nascido no fluxo da vida, que as familias
foram tecendo uma doenca. As familias sdo agentes que encarnaram padecimentos, doaram
Seus corpos para compreender o que acontecia e hoje seguem atuando, adulterando a doenca,

criando novos arranjos e performando modos de viver com ela.

Ao me debrugar sobre préticas de familias busquei revelar versdes da doenca que nao
estdo localizadas apenas no corpo fisico e muito menos em locais de salde especificos, mas
que se fizeram mutuamente, evidenciando que as doencas ndo sdo um produto exclusivo das
praticas biomédicas, decretadas apenas por profissionais técnicos de categorias especificas,
mas que sdo trazidas a condi¢do de aparecimento por uma variedade de pessoas e uma
multiplicidade de coisas, fazendo com que distintos modos de ler o corpo de lidar com a

doenca possam coexistir incorporados as varias atividades.

Faz-se importante destacar, que ao conceber a multiplicidade da SCZ, esta
investigacdo nao buscou os distintos significados ou interpretagcdes das familias acerca da
doenca, negligenciando a sua biologia, nem priorizou 0s seus aspectos psicossociais,
separando-os de sua fisicalidade. Pois, para aqueles que se depararam com inesperado e dificil
acontecimento e foram lancados em processos de restruturacdo de suas vidas, reorganizagédo
de seus lares, trabalhos e sonhos, a microcefalia ndo esta separada da dificuldade para se
comunicar, as atrofias ndo estdo separadas da ida das criancas a escola, nem a disfagia esta
separada dos estigmas, das incertezas ou das reinvencdes, mas emergem juntas, distribuidas
em praticas que envolvem palavras, sorrisos, cadeiras de rodas, associagdes, escolas,

autoestima e emogoes.

Ao olhar hoje para uma crianca que vai para escola ou brinca em um parque,
contrariando as previsdes iniciais da propria biomedicina, se vé como acfes de sujeitos fazem
emergir novas realidades. E portanto, um convite para que outros modos de concepgdo da
realidade sejam explorados, no qual as diferentes praticas nem sempre resultam em elementos
gue se encaixam perfeitamente e expressam uma suposta realidade decidida ou singular, como

muitas vezes se pressupde.

Para as familias que lidam com doengas como a SCZ, o cuidado é um processo aberto,

continuo, inacabado, que se faz e refaz, a partir de regulacdes, acordos, apostas em que muitas
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coisas e pessoas estdo envolvidas. Para aqueles que COMvivem com as multiplas formas
dessa doenga, o ideal de saude é substituido pelo ideal de uma "boa vida", considerando que

boa vida necessita de ajustes e depende de muitas coisas e pessoas.
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ANEXO A-Tabela Topicos do Manual do Juntos.

Moédulo Titulo

Topicos

1: Introducdo

Sobre 0 programa

Informacdes sobre zika e sindrome congénita do zika
Como encontrar informacoes

Historias pessoais

2: Nossas Criancas

Apresentando sua familia e amigos proximos
Marcos de desenvolvimento para criangas pequenas
Determinando o progresso de seu filho
Gerenciando a irritabilidade e o choro

3: Posicdes e movimento

Como posicionar a crianca que precisa de suporte
Como ajudar a crianga a se mover

4: Comer e beber

Desafios da alimentacao
Habilidades préticas para enfrentar os desafios do seu filho

5: Comunicacéo

Importancia da comunicagao
Conselhos praticos para ajudar seu filho a se comunicar

6: Brincadeira e estimulagéo

precoce

Importancia do brincar para as criancas desenvolverem e
aprenderem

Estimulag&o precoce

Fazendo brinquedos simples

Inclusdo de brincadeiras na familia e na comunidade em
geral

7. Atividades Diarias

Como usar as atividades diarias para ajudar seu filho a se
desenvolver
Gerenciando convulsdes

8. Unindo nossas vozes

Compreender o contexto dos direitos da deficiéncia
Educacéo

Comunicagdo com sua equipe de salde

Advocating

9. Nossa comunidade

Quem esta na sua comunidade

Barreiras comuns a incluséao

Abordando atitudes negativas e exclusao
Atividade social

10. Préximos passos

Resumindo
Planejando as préximas etapas para VOCé e 0 grupo
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ANEXO B Guia de Entrevistas de pré-intervencdo (Marco inicial) com cuidadores

Adote uma abordagem de "investigacdo apreciativa” - procure usar uma linguagem que incentive e
seja encorajadora para os cuidadores e permita que, através do processo de entrevista, se sintam
confortaveis para compartilharem suas préprias experiéncias.

Introdugdes e esbogo do propdsito da entrevista de hoje:

Bom dia e obrigado pela sua disponibilidade. Eu sou estou aqui hoje como membro do
estudo de pesquisa que discutimos anteriormente e que vocé gentilmente concordou em participar.

O objetivo da entrevista de hoje é compreendermos melhor a vida das familias de criangas com
Sindrome Congénita da Zika, como elas sdo tratadas por outras pessoas da familia e da comunidade e
como isso afeta sua vida cotidiana. Estamos coletando essas informag6es para nos ajudar a entender a
necessidade de materiais de treinamento sobre deficiéncia para a familia, comunidades e servigos de
salde.

Lembre-os da questdo da confidencialidade, que é totalmente explicada na folha de informacdes.

Vocé pode me parar a qualquer momento se algo nédo estiver claro. Se existir algo que vocé néo se
sinta a vontade ou ndo queira responder, vocé ndo precisa responder.

1. Contexto familiar geral

- Vocé pode me falar sobre sua familia, por favor?

0 Dica: Quem mora na casa, humero de criangas, quem sai para trabalhar, quem € o chefe da
familia?
0 Dica: Se o cuidador principal vive sozinho, explore por que esse é o caso. O pai da crianga

mora com vocé? Se sim, com que frequéncia ele esta aqui durante a semana? / Todo més / a cada 6
meses / quando foi a Ultima vez que ele visitou? Se ndo, vocé pode me dizer por que ele ndo mora com
VOCce?

Percepg¢do do cuidador e engajamento familiar **
- Vocé pode me contar sobre a condicdo de seu filho?

0 Explorar: O que vocé sabe sobre a condicdo de sua crianga? O que vocé foi informado sobre a
condicdo? Por quem? J& usou medicina tradicional / visitou médico tradicional? Qual foi a visdo
deles?

0 Explorar: vocé pode me falar sobre como a condigdo de sua crianca afeta a vida dela
diariamente? O que € que ele (a) consegue fazer? O que ele (a) precisa de ajuda para fazer?

- Vocé pode me falar sobre como essa condicdo afeta sua vida? Como vocé se sente sobre isso?
0 Sugestdo: Como vocé se sente em relacdo a si mesmo?

- Nos falamos sobre como essa condicdo afeta seu/sua filho (a) diariamente, agora queremos
entender quem lhe ajuda a cuidar de seu filho.

- Quem est4 fazendo o cuidado principal (mé&e / pai / irmdos) para a crianga X? Existe mais alguém
que ajuda? (Por exemplo, pai, filhos, avos, vizinhos) De que maneira eles ajudam?

- Se ha pouco apoio: Parece que vocé esta recebendo pouco apoio de outras pessoas da familia -
por que vocé acha que esta recebendo pouco apoio?
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Percepc¢des da familia e da comunidade, estigma e discriminacdo (atitudes)
Familia:
- Como vocé acha que outras pessoas da sua familia veem a condicdo do seu filho?

0 Aprofundar: pai, propria familia materna, familia paterna. Por que vocé se sente assim? O que
eles dizem / fazem para fazer vocé se sentir assim?

Comunidade
- Como vocé acha que outras pessoas na sua comunidade veem a condic¢do de seu filho?

0 Explorar: Seus amigos, na igreja / mesquita, pessoas no seu local de trabalho (por exemplo,
no mercado). Por que vocé sente isso? Qualquer motivo, algo que aconteceu, algo dito?

- Como vocé acha que outras pessoas da sua comunidade veem vocé? Vocé acha que é tratado
da mesma maneira ou de maneira diferente de outras médes (pai / av0 - dependendo de quem é o
cuidador)?

Experiéncias de preconceito e discriminagdo (estigma legitimado)

- Quando as pessoas perguntam o que aconteceu com seu filho, o que vocé diz a elas? Como elas
reagem? Como vocé se sente em relagdo as pessoas que sabem sobre a condicéo de seu filho?

- Vocé preferiria que algumas pessoas ndo soubessem? / Quem néo deveria saber? Por qué?

- Como elas tratam seu filho? Como elas te tratam? VVocé pode me dar exemplos?

o0 Negativo: tratando diferentemente, falta de respeito, ridicularizando, rejeitando.

o0 Positivo: solidario, compreensivo, atencioso.

- Como os outros te tratam quando se trata de utilizar meios de transporte?

- VVocé vai a eventos sociais com seu filho (por exemplo, igreja / mesquita, encontros de casamentos)?

0 Explorar: exemplos concretos da Ultima vez que houve um evento social (por exemplo, um
casamento ou um funeral). Se vocé nao foi, por que ndo? Se vocé foi, como vocé foi tratado? Isso é
diferente de como vocé acha que outras pessoas da comunidade séo tratadas? Como?

Impacto do estigma (Internalizado/auto estigma)

- Vocé ja parou de fazer alguma coisa por causa da maneira como acha que 0s outros podem
responder a Vocé ou a sua crianga?

0 Explorar: por exemplo trabalho, relacionamentos, viagens, procura de servi¢os. Vocé pode me
dizer mais sobre o que vocé parou de fazer? Por que vocé decidiu ndo fazer isso? O que vocé acha que
teria acontecido se vocé tivesse feito isso?

Vocé j& se percebeu evitando amigos ou eventos sociais por causa da condi¢do de sua crianga?

- Vocé ja impediu sua crianca de fazer alguma coisa por causa da maneira como vocé acha que 0s
outros podem reagir?

O  Explorar: por exemplo: educagdo, brincar com os outros, servicos de satde. Vocé pode me falar
mais sobre coisas que vocé ndo o deixou fazer? Por que vocé decidiu isso? O que vocé acha que teria
acontecido se ele (a) tivesse feito?

Servigos de Saude
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- Se seu filho tem algum problema de saude, onde vocé o leva? Como vocé e seu filho sdo
tratados pela equipe de saide?

0 Sugestdo: E diferente de como os outros s&o tratados? Como vocé acha que a equipe de satde
vé seu filho? Vocé pode me contar sobre a Ultima vez que levou seu filho ao centro de satde? Vocé ja
recebeu alguma recusa de tratamento?

- Vocé acha que pode levar seu filho a centros de satde (por exemplo, clinica ou hospital) quando eles
precisarem / da mesma forma que para outras criangas?

0 Sugestdo: por exemplo quando esta doente, para vacinas, servi¢os de nutricdo? Se néo, por
gue ndo? Vocé pode me dar um exemplo de quando isso aconteceu?

O futuro e recomendac6es

Estamos planejando usar as experiéncias de cuidadores, principalmente mées e avos, para melhorar
nosso treinamento sobre deficiéncia para familias e comunidades e servigos de saude.

- Qual mudanga vocé gostaria de ver na sua comunidade no futuro em termos de como vocé e seu filho
séo tratados?

- Vocé tem alguma sugestao para o que poderiamos fazer?

0 Sugestdo: Quem devemos direcionar para o treinamento? Que tipo de informacéo / atividades vocé
acharia Gtil ou acha que seria Util para outras pessoas da comunidade?

Outros

Obrigado pelo seu tempo e por compartilhar suas experiéncias conosco. Outros pais com filhos com
deficiéncia se beneficiardo da sua histéria. Existe alguma outra coisa importante que eu ndo tenha
perguntado a vocé que deseja compartilhar conosco?
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ANEXO C
Guia do tdpico: entrevistas com participantes pés-intervencao
Materiais e preparacéo:

Preparacdo: Imprima as entrevistas e resuma as principais questdes a serem exploradas para
cada familia individualmente com base na Ultima visita.

Copia da "escada da vida"

Objetivos gerais:

Explorar se houve alguma mudanca ao longo do programa
Descobrir o que as familias sentiam sobre o programa

Apresentar a folha de informagdes e o formulério de consentimento.
Introducdes e esboco de proposito da entrevista de hoje

1 Saude geral e bem estar da crianca

Como esta (insira 0 nome da crianga) desde o inicio do programa?

Alguma coisa mudou? Explorar em termos concretos, por ex. Mudancas funcionais, o que
trouxe isso, mudanca na saude geral da crianca, crianca se sentindo mais feliz, crianca capaz
de ir a escola

Para cada mudanca - explorar mais o que o cuidador acha que trouxe essa mudanca

Fatores individuais: por exemplo, mudancga no conhecimento / compreensdo, uma mudanca na
pratica - o que foi?

Dispositivos de apoio: por exemplo cadeira nova, equipamento diferente para alimentagéo etc.
- PSSO ver - como isso ajudou?

Mudancas no nivel da familia: mais apoio na familia, mudancas nas atitudes da familia - mais
ajuda na casa?

Mudancas mais amplas: referéncias e articulacdo com outros servigos, por exemplo, acesso a
apoio nutricional / escolas. Como é esse suporte? VVocé pode me contar como foi na ultima
vez? Por exemplo, Gltima visita da nutricionista comunitaria.

Outros?

Meios de subsisténcia - da Gltima vez que te vi vocé explicou que vocé ndo podia pagar por X
. Vocé ndo podia trabalhar - isso mudou? De que maneira?

Como vocé se sente sobre essas mudangas?
Inclua aprofundar questBes especificas de acompanhamento para cada familia que variam:

Uso do equipamento de apoio - posso ver 0 equipamento de apoio - 0 que permitiu que a
crianca fizesse?
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Apoio em relagdo a nutri¢do - o que isso significa — pode me contar sobre a Gltima consulta
com a nutricionista, houve mudancas na alimentacdo, ou na préatica de alimentagao?

Mudanca Mais Significativa: Olhando para as mudancas, qual vocé acha que é a Mudanca
Mais Significativa para o seu filho? Por qué? Para vocé, qual tem sido a mudanca mais
importante.

2 Mudangas para vocé como cuidador

Nos temos conversado muito sobre 0 X, agora eu quero te perguntar como vocé esta? A vida
mudou para vocé ao longo do programa? Se sim, de que maneira?

Em relacdo a mudancas Individuais: mudancas em como vocé entende as coisas, Familia:
mudancas no suporte, ampliacdo do suporte ou suporte da comunidade

Sugestdo - agora é possivel trabalhar mais / menos, fazer tarefas domésticas, se sente menos
cansado (a)? emocionalmente - entender mais, mais preocupado (a) / menos preocupado (a)?
Comunicacédo - com outros membros da familia, recebe mais ajuda de outros membros da
familia)

Para obter um exemplo mais concreto - pergunte sobre algo que aconteceu recentemente com
a crianga - como, por exemplo, um evento familiar - como eles se sentiram sobre isso?
Quando a crianga comecou a se alimentar melhor / frequentar a escola?

Volte a rever a escada. Ha4 um ano atras eu te mostrei essa escada e pedi que vocé me dissesse
onde vocé estava na escada - vocé lembra disso (explicar o exercicio da escada novamente)?

Onde vocé acha que esta na escada no momento? Por qué? Isso é uma melhoria do ano
passado ou ndo? O que vocé acha que ajudou a melhorar as coisas? O que parou de melhorar?
Por que vocé acha que a vida mudou / ndo mudou?

E onde vocé coloca seu filho na escada em termos de qualidade de vida? O que melhoraria
ainda mais e por qué? O que poderia piorar e por que? Rede de suporte? A quem vocé busca
apoio? Entdo, se vocé tem um problema agora com X (por exemplo, refira-se a um exemplo
da escada), com quem voce iria discutir isso?

Em seu papel de cuidador, qual foi a Mudanc¢a mais significativa para vocé no ultimo ano?
3 O papel do grupo de apoio

Como vocé soube do grupo? Coisas boas? Alguma sesséo que vocé gostou particularmente?
Né&o gostou?

Vocé pode dizer se ha algo que vocé valoriza no grupo? Investigue ndo apenas os contetdos
novos aprendidos e comentarios gerais, mas sobre o valor de ser um membro de um grupo
com outros cuidadores. Tente perguntar se achou o grupo apropriado / aceitavel em termos de
local, diversidade de participantes, conteddo das sessoes, etc.

Sugestdo: conhecer outras maes, ser capaz de compartilhar seus problemas?

- Vocé acha que outras maes compartilham suas experiéncias? De que maneira? E apenas
focado em na crianga?

- Aprendendo com os outros?
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-Linguagem?
- Quao féacil / dificil vocé achou colocar em préatica o que aprendeu nas sessdes?

Vocé conseguiu vir a todas as sessfes? Se vocé perdeu alguma sesséo, por que isso
aconteceu? VVocé achou dificil continuar depois de perder uma sessdo?

Atividades conjuntas em grupo: O seu grupo esta planejando organizar algo depois desta
semana? Como isso aconteceu? Como voceé se sente sobre isso? Como vocé espera manter
contato?

Se vocé pudesse dizer UMA palavra que é da maior importancia para vocé sobre o grupo de
apoio, qual seria?

Sua familia pdde comparecer regularmente? E se ndo, por que ndo (voceé tera os dados de
participacgdo, entdo investigue as familias que perderam as sessdes

Agora que o grupo acabou vocé estd em contato com alguém? Planeja ficar em contato? Se
nédo, por que ndo?

4 O papel da visita domiciliar
Refletir sobre o tempo de visita a casa.

Quais seus pontos de vista sobre as visitas domiciliares - elas funcionaram? Elas ajudam? De
gue maneira? Outros membros da familia estiveram envolvidos e, em caso afirmativo, de que
maneira? Isso fez alguma diferenca em termos de cuidar do filho(a) X?

5 Aprendizagem ampliada para familia/comunidade

(Explorar aqui como o aprendizado nos grupos de pais esta sendo refletido em mudancas em
casa e no envolvimento com outros membros da familia)

- Vocé acha que ha alguma mudanca em como os outros membros da familia veem a condi¢do
de seu filho? Por qué? Por que ndo? O que isso significa na pratica? Quem cuida da crianca
quando vocé precisa trabalhar? Como eles sabem disso - talvez um exemplo concreto.

- Considerando o folheto dos pais - foi atil ter isso? Foi possivel com outros membros da
familia (apesar de estar em inglés?), vocé conseguiu compartilhar algum aprendizado do
grupo?

- Maior compreensdo da comunidade? De que maneira? (alto nivel de preconceito, crencas de
que crianga e um filho espiritual - o que vocé pode dizer a essas pessoas? Vocé compartilhou

alguma dessas informagdes com outros, vizinhos, etc.) Como isso aconteceu? VVocé acha que

isso realmente est4 fazendo alguma diferenca? (Atividades de grupo, papel do facilitador).

6 Necessidades do programa

Vocé acha que o programa seria util para outras familias em situa¢fes semelhantes a sua?
VVocé conhece outros pais que podem ser beneficiados pelo programa?

7 Outros

Obrigado pelo seu tempo e por compartilhar conosco da sua experiéncia do treinamento. Uma
vez que pensamos em realizar este treinamento e visitas domiciliares com outros pais, ha algo



mais importante que eu ndo tenha perguntado a vocé e que deseja compartilhar conosco?
Outras recomendacdes?
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ANEXO D

Ficha de observacéo de cada sessao

Lista de verificagdo |Atividade demonstrada Observagdo |Comentarios
do grupo de
facilitagdo
Sim [Nao

Logistica O grupo foi realizado na data, hora e

local que era esperado

Numero de facilitadores que

compareceram foi o mesmo esperado

Nudmero de pais / responsaveis que

compareceram foram os mesmos

esperados

All parents/carers attended with their

child
Ambiente A sala estava arrumada em circulo

construido pelos
facilitadores

com todos os pais e cuidadores
incluidos

O plano da sessao foi discutido.

Os pais / responsaveis foram
guestionados se tinham perguntas e
estas foram respondidas e discutidas

Os facilitadores usaram
demonstragdes, descrigdes e
equipamentos para comunicar aos
pais

Resposta dos
cuidadores e pais

Todos os pais / responsaveis
contribuiram durante a sessdo, por
exemplo, falando um com o outro,
demonstrando ideias para outra
pessoa, falando em voz alta no grupo

Os pais / responsaveis foram
distraidos pelas necessidades
imediatas de seus filhos (por
exemplo, com fome, irritados,
precisando ser mudados)

Respostas das
criangas durante a
sessao

As criangas precisaram ser atendidas
fora da sessdo do grupo

Havia pessoas para ajudar a cuidar
das criangas.

Os pais puderam facilmente envolver
seus filhos na sessdo do grupo
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ANEXO E

Feedback: questbes a serem discutidas com o facilitador e cuidadores nos grupos focais
no final de cada modulo

Como cada mddulo tem atividades diferentes, estas serdo nomeadas de acordo com cada
modulo

Questdes para os facilitadores

O que vocé achou que deu certo nesta sessdo?

O que vocé acha que ndo correu bem com a
sessdo?

O que vocé achou dificil fazer na sessdo?

O que vocé achou de explicar as atividades (por
exemplo, nome da atividade especifica)

O que vocé achou de explicar a sessdo em que
o0s pais foram solicitados a XX (atividade
nomeada)?

Todos participaram? Se ndo, por qué?

De que maneira vocé ajudou?

No final da sessdo, ha um momento para
pensamentos e sentimentos. O que VOCé pensa
sobre iss0?

O que vocé gostaria de fazer diferente na
préxima sessao?

Em relacéo ao contetido:

Vocé gostaria de acrescentar mais alguma
coisa?

Houve alguma coisa que ndo foi atil ou pouco
clara no manual?

O que vocé gostaria de mudar no manual?

Existe algum outro material que poderia ter sido
Gtil nesta sessdo (videos, fotos etc.) Que tipo?

Algum outro comentario ou sugestdo?
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE Wﬂl"
FEDERAL DA BAHIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Anélise de um Programa de Intervencédo precoce para lactentes com sindrome
congénita do virus Zika e suas familias: pertinéncia e viabilidade do programa

Pesquisador: maria elisabeth lopes moreira

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 70525217.5.3001.5030

Instituicdo Proponente: Instituto de Saude Coletiva
Patrocinador Principal: The Wellcome Trust

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.369.348

Apresentacao do Projeto:

Em 2015 o surto da epidemia do virus Zika na América do Sul gerou um alarme global. Atualmente,
sabe-se que o virus impacta o feto de diversas maneiras, inclusive com a microcefalia, sendo que o conjunto
destas consequéncias é conhecido como Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ). No Brasil, existem
2975 casos de microcefalia, com suspeita de estar relacionada ao ZIKV, Infecgdo congénita ZIKV também
estd ligada a outras anomalias congénitas, além de microcefalia, incluindo: condigdes neuroldgicas
anormalidades oftalmicas perda de audi¢do e enfermidades nos ossos e articulagdes. . A sindrome
congénita do virus Zika (SCVZ) se estende, portanto, para além de apenas microcefalia. Em 12 de fevereiro
de 2016, a epidemia do virus da Zika (ZIKV) foi designada como uma emergéncia de salde publica de
importancia internacional pela OMS.

Populagao do estudo: Os (as) participantes serdo selecionados (as) pelos coordenadores (as) locais nos
municipios de intervencao utilizando os critérios abaixo descritos. Caso mais de 10 familias atendam aos
critérios em um dos locais, 10 outras familias serdo selecionadas ao acaso. As familias ndo selecionadas
serao consideradas para o préximo grupo.

Critérios de inclusdo: Familias de criangas confirmadas, possiveis, ou suspeitas de portar SCZ, segundo as
definices da OMS.

« Criangas nascidas em ou apds setembro de 2015.

» Moradores da area, ou residindo até uma hora de distancia dos locais de intervengao.

« Compromisso em frequentar todas as sessoes.

Endereco: Rua Basilio da Gama s/n

Bairro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mail: cepisc@ufba.br
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE W"“‘
FEDERAL DA BAHIA

Continuagado do Parecer: 2.369.348

» Nao participantes de outro grupo de pesquisa ou intervencao (mas podem estar em processos de terapia).
» Crianga que esteja morando em casa no inicio da intervengao (ou seja, ndo hospitalizada ou em
instituigao).

PROPOSTA METODOLOGICA:

1. Adaptar o programa "Conhecendo a Paralisia Cerebral" ao contexto da Zika no Brasil

Adotaremos o programa "Conhecendo a Paralisia Cerebral" no contexto da Zika, levando em consideragao
as seguintes fontes de informagao:

- Avaliagdes ja realizadas do manual.

- Oficina presencial do Comité de Especialistas realizado em 23 e 24 de maio de 2017, com a
participagdo de membros do comité consultivo global listados no Anexo 1 e outros atores interessados.
- Resultados do diagndstico e sumario bibliografico

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo desta pesquisa é determinar a pertinéncia e viabilidade (inclusive a aceitabilidade) de uma
intervengdo comunitaria direcionada as familias de criangas com SCVZ. A intervengéo piloto ocorrera em
dois locais: Rio de Janeiro e Salvador.

Pesquisar e analisar se uma intervengado comunitaria em familias de criangas com SCVZ no Brasil é
efetiva, aceitavel e viavel.

1. Adaptar o programa "Conhecendo a Paralisia Cerebral" ao contexto da Zika no Brasil
2. Realizar o diagnéstico situacional das familias para andlise da efetividade da intervencao
3.  Testar o piloto da intervengdo em dois grupos de pais/maes no Rio de Janeiro e em Salvador
4.  Avaliar a viabilidade e aceitabilidade da intervengdo em 4 grupos de pais/maes no Rio de Janeiro e em
Salvador

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n

Bairro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mail: cepisc@ufba.br
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE

COLETIVA DA UNIVERSIDADE *
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Continuagao do Parecer: 2.369.348

Qe

Né&o tendo apresentado pendéncias na época da sua primeira avaliagdo, atendeu de forma adequada e
satisfatoriamente as exigéncias da Resolugao n® 466 de 12/12/2012 do Conselho Nacional de Saide (CNS).

Assim, mediante a importancia social e cientifica que o projeto apresenta e a sua aplicabilidade e

conformidade com os requisitos éticos, somos de parecer favoravel a realizacao do projeto, classificando-o

como APROVADO.

Solicita-se a/o pesquisador/a o envio a este CEP de relatérios parciais sempre quando houver alguma

alteragao no projeto, bem como o relatério final gravado em CD ROM.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

QOutros respostaelizabeht.docx 07/11/2017 | Alcione Brasileiro Aceito
16:06:11 | Oliveira Cunha

Informagdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS DO_P | 23/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 946246.pdf 21:57:53
TCLE/ Termos de | TCLEparaoutrosparticipantesversao2.do| 23/07/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / c 21:51:10 |moreira
Justificativa de
Auséncia
Informagdes Béasicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO _P 21/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 946246.pdf 10:38:11
Projeto Detalhado / | TCLEparaoutrosparticpantesversao2.do | 21/07/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
Brochura c 10:34:12 | moreira
Investigador
TCLE / Termos de | TCLEparacuidadoresversao2.doc 21/07/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / 10:04:41 | moreira
Justificativa de
Auséncia
Informagdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 946246.pdf 16:40:52
TCLE / Termos de | TCLEparaoutrosparticpantes.doc 10/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / 16:39:36 | moreira
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLEparafacilitadores.doc 10/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / 16:38:30 |moreira
Justificativa de
Endereco: Rua Basilio da Gama s/n
Bairro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mail: cepisc@ufba.br
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COLETIVA DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DA BAHIA

Continuagao do Parecer: 2.369.348

R

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Endereco: Rua Basilio da Gama s/n

Bairro: Canela
UF: BA

CEP: 40.110-040

Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419

Fax: (71)3283-7460

E-mail: cepisc@ufba.br

Auséncia TCLEparafacilitadores.doc 10/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
16:38:30 | moreira

TCLE/ Termos de | TCLEparacuidadores.doc 10/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito

Assentimento / 16:38:17 |moreira

Justificativa de

Auséncia

Informagodes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS _DO_P 10/07/2017 Aceito

do Projeto ROJETO 946246.pdf 09:13:51

Informagoes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 29/06/2017 Aceito

do Projeto ROJETO 946246 .pdf 17:43:51

Outros cartasctie.pdf 29/06/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
00:10:41 moreira

Outros autorizacaopesquisa.pdf 29/06/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
00:10:07 | moreira

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 29/06/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
00:08:08 | moreira

Projeto Detalhado / |brochura.doc 21/06/2017 | Miriam Ribeiro Aceito

Brochura 13:52:35 |Calheiros de Sa

Investigador

Orgamento OrCamento.doc 21/06/2017 | Miriam Ribeiro Aceito
13:51:12 | Calheiros de Sa

TCLE / Termos de | TCLE.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito

Assentimento / 13:48:44 |Calheiros de Sa

Justificativa de

Auséncia

Outros APENDICE4.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:48:04 | Calheiros de S&

Outros APENDICES.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:47:13 | Calheiros de Sa

Outros APENDICE.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:45:48 | Calheiros de Sa

QOutros apendice1.xlsx 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:43:26 | Calheiros de Sa
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE Wﬂl"
FEDERAL DA BAHIA

Continuagado do Parecer: 2.369.348

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Fornecer intervengao precoce para maximizar o progresso no desenvolvimento de criancas
afetadas. Isto é importante porque ha agora clara evidéncia de que a intervencdo precoce é crucial para
maximizar o potencial das criangas com deficiéncia de desenvolvimento neurolégico. Apoiar as familias,
tanto em termos de apoio psicossocial, quanto de melhorar sua capacidade para cuidar de suas criangas o
melhor possivel.

Os riscos oferecidos pela pesquisa estarao vinculados a mobilizagao de narrativas que compdem a
meméria dos sujeitos entrevistados sobre sua experiéncia relacionada ao tema.
Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
No TCLE, explicitagdo dos possiveis desconfortos e riscos decorrentes da participagdo na pesquisa, além
dos beneficios esperados dessa participacdo e apresentagao das providéncias e cautelas a serem
empregadas para evitar e/ou reduzir efeitos e condi¢des adversas que possam causar dano, considerando
caracteristicas e contexto do participante da pesquisa.Uso termo “sujeito pesquisa”. CNS 466/12

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatodria:
Dos itens que os protocolos de pesquisa devem conter, observou-se que:
Apresenta-se, Folha de rosto, Declaragdes pertinentes, Declaragdo de compromisso do pesquisador
responsavel, Orgamento financeiro: (patrocinio estrangeiro/co-patrocinio Brasil) Cronograma (atualizar),
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Recomendacoes:
O projeto deve descrever com maior clareza o que sera feito com as criangas que nao forem selecionadas
nesse momento da intervengao. Apés acatada a recomendagéo, sou favoravel pela sua aprovagéo.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Sem pendéncias.

Consideragodes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Satde Coletiva — UFBA analisou, na sessao do dia 29 de
Agosto de 2017, o processo n® 052/17 referente ao projeto de pesquisa em tela.

Endereco: Rua Basilio da Gama s/n

Bairro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mail: cepisc@ufba.br
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE *
FEDERAL DA BAHIA

SALVADOR, 07 de Novembro de 2017

arsil

Gt

Assinado por:
Alcione Brasileiro Oliveira Cunha
(Coordenador)

Endereco: Rua Basilio da Gama s/n

Bairro: Canela
UF: BA Municipio:
Telefone: (71)3283-7419

CEP: 40.110-040
SALVADOR
Fax: (71)3283-7460 E-mail: cepisc@ufba.br
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ANEXO G

INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W““‘
MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Andlise de um Programa de Intervengdo precoce para lactentes com sindrome
congénita do virus Zika e suas familias: pertinéncia e viabilidade do programa

Pesquisador: maria elisabeth lopes moreira

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 70525217.5.1001.5269

Instituicdo Proponente: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: The Wellcome Trust

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.183.547

Apresentacao do Projeto:

Esta pesquisa, parte de um projeto financiado pelo Wellcome, visa desenvolver e testar um projeto piloto
para a adocdo de um programa existente, "Conhecendo a paralisia cerebral” (Getting to know cerebral
palsy) no contexto da SCVZ. O programa consta de uma série de10 sessdes de grupo com os familiares,
que serdo facilitadas por especialistas locais, que busca orientar as familias e fornecer apoio e
aconselhamento sobre como estimular as criangas com SCVZ. O objetivo desta pesquisa é determinar a
pertinéncia e viabilidade (inclusive a aceitabilidade) de uma intervengdo comunitéria direcionada as familias
de criangas com SCVZ. A intervengao piloto ocorrera em dois locais: Rio de Janeiro e Salvador. Um grupo
piloto inicial de aproximadamente 8-10 familias de criangas com SCVZ sera estabelecido em cada local,
com um programa de aprendizagem acelerada. Posteriormente, dois grupos serao testados em cada local,
somando um total de 48-60 familias participantes (16-20 piloto, 32-40 (teste). A viabilidade da intervengao
serda descrita através de 8 areas centrais propostas por Bowen et al (2009):

aceitabilidade, demanda, implementagao, praticidade, adaptacgéo, integracado e eficacia limitada. Estes
fatores serao medidos através de métodos qualitativos e quantitativos variados, incluindo

Enderego: RUIBARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br
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INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W"“‘
MS

Continuagao do Parecer: 2.183.547

questionarios, entrevistas semi-estruturadas e descri¢ao de custo. Uma demonstracao positiva de demanda,
viabilidade e aceitabilidade levara a uma maior divulgagao do programa dentro e fora do Brasil, além de
pesquisa adicional sobre o impacto do programa na qualidade de vida das criangas com SCVZ e suas
familias.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

-Analisar se uma intervengdo comunitaria em familias de criangas com SCVZ no Brasil é efetiva, aceitavel e
viavel.

Obijetivo Secundario:

- Adaptar o programa "Conhecendo a Paralisia Cerebral" ao contexto da Zika no Brasil

- Realizar o diagnéstico situacional das familias para anélise da efetividade da intervencao

- Testar o piloto da intervencao em dois grupos de pais/maes no Rio de Janeiro e em Salvador

- Avaliar a viabilidade e aceitabilidade da intervengcao em 4 grupos de pais/maes no Rio de Janeiro e em
Salvador

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos oferecidos pela pesquisa estarao vinculados a mobilizagdo de narrativas que compdem a memdria
dos sujeitos entrevistados sobre sua experiéncia relacionada ao tema.

Beneficios:

Fornecer intervengao precoce para maximizar o progresso no desenvolvimento de criancas afetadas. Isto é
importante porque ha agora clara evidéncia de que a intervencao precoce é crucial para maximizar o
potencial das criangas com deficiéncia de desenvolvimento neurolégico.

-Apoiar as familias, tanto em termos de apoio psicossocial, quanto de melhorar sua capacidade para cuidar
de suas criangas o melhor possivel.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa de extrema relevancia no sentido de investigar se estratégias de intervengao
precoce em criangas com SZC é efetiva, aceitavel e viavel no contexto de 2 centros urbanos brasileiros.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Termos de apresentagao obrigatéria adequados. O CEP-IFF anexou carta da SCTIE e portanto o

Endereco: RUIBARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22.250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff.fiocruz.br
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INSTITUTO FERNANDES
FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ Wﬂl"
MS

Continuagao do Parecer: 2.183.547

projeto ndo necessita ser encaminhado a CONEP.

Recomendagoes:
TCLEs de acordo com Resolugao 466/12.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Sem pendéncias. Liberar parecer aprovado.
O projeto nao deve ser encaminhado a CONEP uma vez que apresentou a carta da SCTIE.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Endereco: RUIBARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO
UF: RJ

CEP: 22.250-020

Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730

Fax: (21)2552-8491 E-mail:

cepiff@iff.fiocruz.br

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 23/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 946246.pdf 21:57:53
TCLE/ Termos de | TCLEparaoutrosparticipantesversao2.do| 23/07/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / c 21:51:10 |moreira
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | TCLEparaoutrosparticpantesversao2.do | 21/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
Brochura c 10:34:12 | moreira
| Investigador
TCLE / Termos de | TCLEparacuidadoresversao2.doc 21/07/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
Assentimento / 10:04:41 | moreira
Justificativa de
Auséncia
QOutros cartasctie.pdf 29/06/2017 |maria elisabeth lopes| Aceito
00:10:41 | moreira

QOutros autorizacaopesquisa.pdf 29/06/2017 [ maria elisabeth lopes| Aceito
00:10:07__| moreira

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 29/06/2017 | maria elisabeth lopes| Aceito
00:08:08 | moreira

Projeto Detalhado / | brochura.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito

Brochura 18:52:35 |Calheiros de Sa

Investigador

Orgamento OrCamento.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:51:12 | Calheiros de Sa

Outros APENDICE4.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:48:04 | Calheiros de Sa

Outros APENDICES.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:47:13 | Calheiros de Sa
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FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W"\"

MS
Continuagao do Parecer: 2.183.547
Outros APENDICE.doc 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:45:48 | Calheiros de Sa
Outros apendice1.xlsx 21/06/2017 |Miriam Ribeiro Aceito
13:43:26 | Calheiros de Sa

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Endereco:

Bairro: FLAMENGO

UF: RJ
Telefone:

RIO DE JANEIRO, 24 de Julho de 2017

Assinado por:

Ana Maria Aranha Magalhaes Costa
(Coordenador)

RUIBARBOSA, 716

Municipio: RIO DE JANEIRO
(21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491

CEP: 22.250-020

E-mail:

cepiff@iff.fiocruz.br
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ANEXO H

London School of Hygiene & Tropical Medicine LONDON
Keppel Street, London WC1E 7HT SCHOOLQf
United Kingdom

Switchboard: +44 (0)20 7636 8636 gl—]-Ylg)II}EE(I:\]AE ft

www.Ishtm.ac.uk MEDICINE

Observational / Interventions Research Ethics Committee

Prof Hannah Kuper

Professor

Department of Clinical Research (CRD)
LSHTM

5 September 2018

Dear Prof Hannah Kuper ,

Study Title: Scale up of an intervention to support babies with congenital zika syndrome and their families

LSHTM ethics ref: 15986

Thank you for your application for the above research, which has now been considered by the Interventions Committee.
Confirmation of ethical opinion

On behalfof the Committee, I am pleased to confirm a favourable ethical opinion for the above research on the basis described in the application form, protocol and supporting
documentation, subject to the conditions specified below.

Conditions of the favourable opinion
Approval is dependent on local ethical approval having been received, where relevant.
Approved documents

The final list of documents reviewed and approved by the Committee is as follows:

Document Type File Name Date Version
Protocol / Proposal study protocol_vl1 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 1. stakeholder mapping data collection form 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 2.topic guide participants 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 2b. topic guide participants endline 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 3. pre and post questionnaires 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 4. topic guide for facilitators 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 5. key stakeholder topic guide 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 6. Intervention costs data collection form 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 7. Observation checklist 31/07/2018 1
Protocol / Proposal 8. Topic guide end of session 31/07/2018 1
Investigator CV CV HK 31/07/2018 1
Investigator CV CV Tracey Smythe 31/07/2018 1
Information Sheet Information sheet Parents 31/07/2018 1
Information Sheet Information sheet Stakeholder Hospital Staff 31/07/2018 1
Information Sheet Consent form 31/07/2018 1

After ethical review

The Chief Investigator (Cl) or delegate is responsible for informing the ethics committee of any subsequent changes to the application. These must be submitted to the Committee for
review using an Amendment form. Amendments must not be initiated before receipt of written favourable opinion from the committee.

The CI or delegate is also required to notify the ethics committee of any protocol viol.
project by submitting a Serious Adverse Event form.

and/or dl d Serious Adverse Reactions (SUSARs) which occur during the

An annual report should be submitted to the committee using an Annual Report form on the anniversary of the approval of the study during the lifetime of the study.
At the end of the study, the Cl or delegate must notify the committee using an End of Study form.

All aforementioned forms are available on the ethics online applications website and can only be submitted to the committee via the website at: http://leo.Ishtm.ac.uk
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Additional information is available at: www.Ishtm.ac.uk/ethics

Yours sincerely,

Professor John DH Porter
Chair

ethics@lshtm.ac.uk

Improving health i
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ANEXO |

\LONDON
SCHOOL of

STROPICAL
MEDICINE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(baseado naresolucdo CNS 466/12)

FIOCRUZ

Fundacao Oswaldo Cruz

Folha de informacgdes para o(a) participante: questionarios

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Eu vou ler novamente as
informacdes sobre este estudo. Por favor, me avise caso algo néo esteja claro ou se
precisar de mais informagdes.

Qual é o propo6sito do questionario? Queremos compreender determinados aspectos da
sua vida diaria e como eles mudaram ao longo do programa. Saber o que vocé sentiu sobre
o treinamento que recebeu. Também queremos saber se vocé achou o programa util e se é
algo que vocé acha que pode ser necessario para outras pessoas. Essa informagédo nos
ajudara a entender se a formacgéo é Util, necessaria e a melhorar futuras formagfes para
familias que cuidam de bebés afetados por Zika.

O gue o guestionario envolve? Vamos lhe dar um questionario para completar no inicio e
no final do treinamento. Os questionarios devem levar cerca de 30 minutos para serem
completados. A maioria das perguntas no inicio e no final sdo as mesmas, mas algumas
podem aparecer em um questionario e ndo no outro.

Que grupos estao organizando a pesquisa? Este estudo estd sendo organizado pelo
Instituto Fernandes Figueira da Fundac&o Oswaldo Cruz e pelo Instituto de Saude Coletiva
da Universidade Federal da Bahia, que s&o organizacdes de pesquisa nacional. E apoiado
pela Escola de Higiene e Medicina Tropical de Londres, uma universidade com sede em
Londres. O financiamento para o estudo vem da Wellcome, uma organizacdo com sede no
Reino Unido.

Confidencialidade Todas as informagfes que forem coletadas sobre vocé no decorrer da
pesquisa serdo mantidas estritamente confidenciais. A informacdo ficard disponivel
publicamente em um banco de dados cientifico na internet, mas nédo incluird quaisquer
informacfes pessoais como seu nome, endereco ou outras informacgdbes que tornem
possivel identifica-lo(a). Estas informacBes poderdo ser usadas para esta pesquisa e para
outras pesquisas e, portanto, ficardo disponiveis em um banco com acesso aberto a outros
pesquisadores. Entretanto, nenhuma informacédo que te identifique ficara disponivel. Vocé
pode escolher autorizar ou ndo essa disponibilizacdo para outros pesquisadores neste tipo
de acesso.

Quais sdo os beneficios? As informagBes recolhidas nesta pesquisa podem ajudar a
planejar e melhorar os pacotes de treinamento disponiveis para familias que cuidam de
bebés afetados por Zika.



\

LD,

Quais séo os riscos? Nao ha nenhum risco de dano fisico ou psicoldgico associado a esta

pesquisa. As perguntas ocupardo um pouco do seu tempo — cerca de 30 minutos. Vocé nao
receberd nenhuma compensacao, financeira ou de outro tipo, para participar no estudo.

Eu tenho que participar? N&o. Cabe a vocé decidir se quer ou nao participar. Se vocé
decidir ndo participar, isso ndo afetard o seu envolvimento com o projeto no futuro. Se vocé
concordar em participar, vocé continua livre para se retirar a qualquer momento, sem
motivo.

Se vocé tiver outras dividas que nao foram respondidas aqui ou precisar demais alguma
explicacdo ou informacgéo, por favor entre em contato com:

Contato: vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel:

Maria Elizabeth Lopes Moreira

Instituto Fernandes Figueira / Fundagédo Oswaldo Cruz

Av. Rui Barbosa 716 / Pesquisa Clinica

Flamengo. CEP 22250-020 - Rio de Janeiro, RJ - Brasil Telefone: (21) 25541918

Em caso de duvida quanto a condugéo ética do estudo, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do IFF.

Comité de Etica em Pesquisa

Av. Rui Barbosa, 716 — Sala 1 do prédio da Genética - Flamengo, Rio de Janeiro, RJ CEP
22250-020 | (21) 2554-1700 (ramal 1730)

Fax: (21) 2554-8491 | cepiff@iff.fiocruz.br

Silvia Ferrite Guimaraes

Instituto de Saude Coletiva / Universidade Federal da Bahia
Rua Basilio da Gama, s/n

Vale do Canela - CEP 40110-040 - Salvador, BA - Brasil
Telefone/ Fax: (71) 3283-7436/7418

Em caso de duvida quanto & conducéo ética do estudo, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da
Bahia.

Comité de Etica em Pesquisa ISC-UFBA
Rua Basilio da Gama, s/n — 2° andar — 40110-040 — Salvador — Bahia.
Email: .cepisc@ufba.br. Tel. (71) 3283-7419

Este Termo € redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o(a) pesquisador(a).
Por favor, rubrique todas as paginas desse termo. O(a) pesquisador(a) responsavel também
devera rubricar todas as paginas. Caso concorde em participar, por favor, assine abaixo.


mailto:cepisc@ufba.br.

Aprovacdo do Sujeito da pesquisa:

Eu,

declaro ter ciéncia dos propdsitos da pesquisa e concordo espontaneamente em participar
desse estudo.

Eu o autorizo ou eu o ndo autorizo a disponibilizacdo dos dados em acesso aberto.

Assinatura;

Data: / / Contato telefonico: ( )

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome:

Assinatura;

TCLE versao 1

Rubrica entrevistado  Rubrica pesquisador
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ANEXO J

ALONDON
SCHOOL of

STROPICAL
MEDICINE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (baseado naresolucdo CNS 466/12)

FIOCRUZ
Fundacao Oswaldo Cruz

CUIDADORES(AS) DE BEBES E CRIANGAS COM ZIKA
Folha de Informagfes para o(a) Participante: Entrevistas em profundidade

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Eu vou ler novamente as informacfes
sobre este estudo. Por favor me avise caso algo nédo esteja claro ou se precisar de mais informacoes.

Qual é o proposito da entrevista? Queremos saber como que vocé se sentiu em relagdo ao
treinamento que recebeu. Vamos |he fazer algumas perguntas sobre se o treinamento foi Gtil e
relevante para vocé e qualquer sugestdo que vocé possa ter para melhorar esta formacédo. Essa
informacéo sera (til para ajudar a planejar e melhorar as futuras formacdes para familias que cuidam
de bebés afetados por Zika. A entrevista nos ajuda a obter um pouco mais de informac@o que as
respostas ao questionario.

O gue a entrevista envolve? Vamos te fazer algumas perguntas. A entrevista vai demorar cerca de
30 minutos. Essa entrevista sera gravada, a menos que vocé prefira que néo seja feita gravagéo.

Que grupos estdo organizando a pesquisa? Este estudo esta sendo organizado pelo Instituto
Fernandes Figueira da Fundacdo Oswaldo Cruz e pelo Instituto de Saude Coletiva da Universidade
Federal da Bahia, que s&o organizacbes de pesquisa nacional. E apoiado pela Escola de Higiene e
Medicina Tropical de Londres, uma universidade com sede em Londres.

Confidencialidade Todas as informacdes que forem coletadas sobre vocé / seu(s)/sua(s)filho(s)/a(s)
no decorrer da pesquisa serdo mantidas estritamente confidenciais. A informagéo ficara disponivel
publicamente em um banco de dados cientifico na internet, mas ndo incluira quaisquer informagdes
pessoais como seu nome, endere¢o ou outras informacgdes que tornem possivel identifica-lo. Estas
informacdes poderdo ser usadas para esta pesquisa e para outras pesquisas e, portanto, ficardo
disponiveis em um banco com acesso aberto a outros pesquisadores. Entretanto, nenhuma
informacéo que te identifigue ficar4d disponivel. Vocé pode escolher autorizar ou ndo essa
disponibilizagcéo para outros pesquisadores neste tipo de acesso.

Quais séo os beneficios? As informacdes recolhidas nesta pesquisa podem ajudar a planejar e
melhorar os pacotes de treinamento disponiveis para familias que cuidam de bebés afetados por
Zika.

Quais sédo os riscos? Nao ha nenhum risco de dano fisico ou psicolégico associado a esta pesquisa.
As perguntas tomardo um pouco do seu tempo — cerca de 30 minutos. Vocé ndo receberd nenhuma
compensacao, financeira ou de outro tipo, para participar no estudo.

Eu tenho que participar? N&o. Cabe a vocé decidir se quer ou ndo participar. Se vocé decidir ndo
participar, isso ndo impactardA em nenhum dos servicos que vocé recebe. Se vocé |/
seu(s)/sua(s)filho(s)/a(s)concordarem em participar,vocés continuam livres para se retirar a qualquer
momento, sem motivo.

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador

Contato: vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel:

Maria Elizabeth Lopes Moreira
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Instituto Fernandes Figueira / Fundacdo Oswaldo Cruz
Av. Rui Barbosa 716 / Pesquisa Clinica
Flamengo. CEP 22250-020 - Rio de Janeiro, RJ - Brasil Telefone: (21) 25541918

Comité de Etica em Pesquisa

Av. Rui Barbosa, 716 — Sala 1 do prédio da Genética - Flamengo, Rio de Janeiro, RJ CEP 22250-
020 | (21) 2554-1700 (ramal 1730)

Fax: (21) 2554-8491 | cepiff@iff.fiocruz.br

Silvia Ferrite Guimaraes

Instituto de Saude Coletiva / Universidade Federal da Bahia
Rua Basilio da Gama, s/n

Vale do Canela - CEP 40110-040 - Salvador, BA - Brasil
Telefone/ Fax: (71) 3283-7436/7418

Em caso de divida quanto & conduc&o ética do estudo, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia.

Comité de Etica em Pesquisa ISC-UFBA
Rua Basilio da Gama, s/n — 2° andar — 40110-040 — Salvador — Bahia.
Email: .cepisc@ufba.br. Tel. (71) 3283-7419

Este Termo é redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o(a) pesquisador(a). Por
favor, rubrique todas as paginas desse termo. O(a) pesquisador(a) responsavel também devera
rubricar todas as paginas. Caso concorde em participar, por favor, assine abaixo.

Aprovacao do Sujeito da pesquisa:

Eu,

declaro ter ciéncia dos propositos da pesquisa e concordo espontaneamente em participar desse
estudo.

Eu o autorizo ou eu o ndo autorizo a disponibilizagdo dos dados em acesso aberto.

Assinatura:

Data: _ / / Contato telefénico: ( )

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome:

Assinatura:

TCLE verséao 1
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ANEXO L

\LONDON
SCHOOL of

STROPICAL
MEDICINE

FIOCRUZ
Fundacao Oswaldo Cruz

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (baseado naresolugcdo CNS 466/12)

FACILITADORES(AS) DO TREINAMENTO

Folha de informacdes para o(a) Participante: entrevistas em profundidade

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Eu vou ler novamente as informacgdes
sobre este estudo. Por favor me avise caso algo ndo esteja claro ou se precisar de mais informacdes.

Qual é o propdésito da entrevista? Queremos saber mais sobre sua opinido sobre o treinamento
para as familias que cuidam de criangas com Zika. Vamos lhe fazer algumas perguntas sobre como
vocé se sentiu quando estava dando o treinamento, o que deu certo, 0 que ndo deu certo, e as coisas
que vocé mudaria no treinamento.

O gue a entrevista envolve? Vamos te fazer algumas perguntas. A entrevista vai demorar cerca de
30 minutos. Essa entrevista sera gravada, a menos que vocé prefira que ndo seja feita gravacgao.

Que grupos estdo organizando a pesquisa? Este estudo esta sendo organizado pelo Instituto
Fernandes Figueira da Fundacdo Oswaldo Cruz e pelo Instituto de Salude Coletiva da Universidade
Federal da Bahia, que s&o organizacbes de pesquisa nacional. E apoiado pela Escola de Higiene e
Medicina Tropical de Londres, uma universidade com sede em Londres.

Confidencialidade Todas as informa¢des que forem coletadas sobre vocé no decorrer da pesquisa
serdo mantidas estritamente confidenciais. A informacéo ficara disponivel publicamente em um banco
de dados cientifico na internet, mas nao incluira quaisquer informagfes pessoais como seu nome,
endereco ou outras informagfes que tornem possivel identifica-lo. Estas informagfes poderédo ser
usadas para esta pesquisa e para outras pesquisas e, portanto, ficardo disponiveis em um banco com
acesso aberto a outros pesquisadores. Entretanto, nenhuma informacdo que te identifique ficara
disponivel. Vocé pode escolher autorizar ou ndo essa disponibilizagdo para outros pesquisadores
neste tipo de acesso.

Quais séo os beneficios? As informacdes recolhidas nesta pesquisa podem ajudar a planejar e
melhorar os pacotes de treinamento disponiveis para familias que cuidam de bebés afetados por
Zika.

Quais sédo os riscos? Nao ha nenhum risco de dano fisico ou psicolégico associado a esta pesquisa.
As perguntas ocupardao um pouco do seu tempo — cerca de 30 minutos. Vocé ndo recebera nenhuma
compensacao, financeira ou de outro tipo, para participar no estudo.

Eu tenho que participar? Nao. Cabe a vocé decidir se quer ou ndo participar. Se vocé decidir ndo
participar, isso ndo impactara em nenhum dos servigos que vocé recebe. Se vocé concordar em
participar, vocé continua livre para se retirar a qualquer momento, sem motivo.

Rubrica entrevistado  Rubrica pesquisador

Contato: vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel:
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Maria Elizabeth Lopes Moreira

Instituto Fernandes Figueira / Fundacdo Oswaldo Cruz

Av. Rui Barbosa 716 / Pesquisa Clinica

Flamengo. CEP 22250-020 - Rio de Janeiro, RJ - Brasil Telefone: (21) 25541918

Comité de Etica em Pesquisa

Av. Rui Barbosa, 716 — Sala 1 do prédio da Genética - Flamengo, Rio de Janeiro, RJ CEP 22250-
020 | (21) 2554-1700 (ramal 1730)

Fax: (21) 2554-8491 | cepiff@iff.fiocruz.br

Silvia Ferrite Guimaraes

Instituto de Saude Coletiva / Universidade Federal da Bahia
Rua Basilio da Gama, s/n

Vale do Canela - CEP 40110-040 - Salvador, BA - Brasil
Telefone/ Fax: (71) 3283-7436/7418

Em caso de divida quanto & condug&o ética do estudo, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia.

Comité de Etica em Pesquisa ISC-UFBA

Rua Basilio da Gama, s/n — 2° andar — 40110-040 — Salvador — Bahia.

Email: .cepisc@ufba.br. Tel. (71) 3283-7419

Este Termo é redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o(a) pesquisador(a). Por
favor, rubrique todas as paginas desse termo. O(a) pesquisador(a) responsével também devera
rubricar todas as paginas. Caso concorde em participar, por favor, assine abaixo.

Aprovacao do Sujeito da pesquisa:

Eu,

declaro ter ciéncia dos propdésitos da pesquisa e concordo espontaneamente em participar desse
estudo.

Eu o autorizo ou eu o ndo autorizo a disponibilizagdo dos dados em acesso aberto.

Assinatura:

Data: [/ / Contato telefénico: ( )

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome:

Assinatura:

TCLE versao 1
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ANEXO M

LONDON
WCHOOL of

STROPICAL
MEDICINE

m FIOCRUZ
Fundacao Oswaldo Cruz

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (baseado naresolucdo CNS 466/12)

INFORMANTES-CHAVE
Folha de informagdes para o(a) participante: entrevistas em profundidade

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa. Eu vou ler novamente as
informacdes sobre este estudo. Por favor me avise caso algo néo esteja claro ou se
precisar de mais informagdes.

Qual é o propoésito da entrevista? Queremos saber mais sobre sua visdo a respeito do
pacote de treinamento para familias que cuidam de criancas com Zika. Vamos lhe fazer
algumas perguntas para saber sua opinido sobre o programa de treinamento no contexto
brasileiro.

O que a entrevista envolve? Vamos fazer algumas perguntas. A entrevista vai demorar
cerca de 30 minutos. Essa entrevista serd gravada, a menos que vocé prefira que ndo seja
feita gravacao.

Que grupos estao organizando a pesquisa? Este estudo estd sendo organizado pelo
Instituto Fernandes Figueira da Fundag&o Oswaldo Cruz e pelo Instituto de Saude Coletiva
da Universidade Federal da Bahia, que s&o organizacdes de pesquisa nacional. E apoiado
pela Escola de Higiene e Medicina Tropical de Londres, uma universidade com sede em
Londres.

Confidencialidade Todas as informagdes que forem coletadas sobre vocé no decorrer da
pesquisa serdo mantidas estritamente confidenciais. A informacdo ficard disponivel
publicamente em um banco de dados cientifico na internet, mas nédo incluird quaisquer
informacfes pessoais como seu nome, endereco ou outras informacdes que tornem
possivel identificd-lo. Estas informacdes poderdo ser usadas para esta pesquisa e para
outras pesquisas e, portanto, ficardo disponiveis em um banco com acesso aberto a outros
pesquisadores. Entretanto, nenhuma informacédo que te identifique ficara disponivel. Vocé
pode escolher autorizar ou n&o essa disponibilizacdo para outros pesquisadores neste tipo
de acesso.

Quais sdo os beneficios? As informagfes recolhidas nesta pesquisa podem ajudar a
planejar e melhorar os pacotes de treinamento disponiveis para familias que cuidam de
bebés afetados por Zika.

Quais séo os riscos? Nao ha nenhum risco de dano fisico ou psicolégico associado a esta
pesquisa. As perguntas ocupardo um pouco do seu tempo — cerca de 30 minutos. Vocé ndo
receberd nenhuma compensagao, financeira ou de outro tipo, para participar no estudo.
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Eu tenho que participar? Ndo. Cabe a vocé decidir se quer ou ndo participar. Se vocé
decidir ndo participar, isso ndo afetara o seu envolvimento com o projeto no futuro. Se vocé
concordar em participar, vocé continua livre para se retirar a qualquer momento, sem
motivo.

Rubrica entrevistado Rubrica pesquisador

Contato: vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel:

Maria Elizabeth Lopes Moreira

Instituto Fernandes Figueira / Fundac¢ao Oswaldo Cruz

Av. Rui Barbosa 716 / Pesquisa Clinica

Flamengo. CEP 22250-020 - Rio de Janeiro, RJ - Brasil Telefone: (21) 25541918

Comité de Etica em Pesquisa

Av. Rui Barbosa, 716 — Sala 1 do prédio da Genética - Flamengo, Rio de Janeiro, RJ CEP
22250-020 | (21) 2554-1700 (ramal 1730)

Fax: (21) 2554-8491 | cepiff@iff.fiocruz.br

Silvia Ferrite Guimaraes

Instituto de Saude Coletiva / Universidade Federal da Bahia
Rua Basilio da Gama, s/n

Vale do Canela - CEP 40110-040 - Salvador, BA - Brasil
Telefone/ Fax: (71) 3283-7436/7418

Em caso de duvida quanto a condugdo ética do estudo, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia.

Comité de Etica em Pesquisa ISC-UFBA
Rua Basilio da Gama, s/n — 2° andar — 40110-040 — Salvador — Bahia.
Email: .cepisc@ufba.br. Tel. (71) 3283-7419

Este Termo é redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o(a) pesquisador(a).
Por favor, rubrique todas as paginas desse termo. O(a) pesquisador(a) responsavel também
devera rubricar todas as paginas. Caso concorde em participar, por favor, assine abaixo.

Aprovacao do Sujeito da pesquisa:

Eu,

declaro ter ciéncia dos propdésitos da pesquisa e concordo espontaneamente em participar
desse estudo.

Eu o autorizo ou eu o ndo autorizo a disponibilizacdo dos dados em acesso aberto.

Assinatura:

Data: / / Contato telefonico: ( )

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome:

Assinatura:

TCLE versao 1



