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As mulheres
e as criancas
da epidemia

m fevereiro de 2016, a Organizacao Mundial de Satde (OMS) de-

clarou haver uma situacao de emergéncia global pelos efeitos

do virus zika na gravidez. O nordeste brasileiro era o epicentro

das atencoes globais. Relatos diarios de nascimento de crian-
cas com microcefalia, isto €, com o perimetro da cabeca reduzido,
ilustravam noticias e amedrontavam mulheres gravidas. Muito se fa-
lou da epidemia na Bahia, na Paraiba e em Pernambuco.

As maes da epidemia, como ficaram conhecidas as porta-vozes dos efei-
tos do zika na gravidez, tinham uma geografia diferente para o centro-

sul do pais acostumado a falar de si mesmo e sobre as proprias dores.

eram mulheres nordestinas, muitas
delas sertanejas ou agricultoras,
distantes dos centros urbanos e dos
holofotes das televisoes

Como alagoana, me intrigou o siléncio sobre as mulheres do pe-
gueno estado apertado entre os gigantes da epidemia, Bahia e Per-
nambuco. Os estados vizinhos eram a voz da ciéncia das descober-
tas e, a0 mesmo tempo, do desamparo das familias e suas criancas
de cabeca miudinha. Centros de referéncia para estimulacao preco-
ce das criancas foram prometidos, politicas estaduais desenhadas,
a mobilizacao de familias teve inicio. Mas Alagoas se mantinha um
enigma, até que escutei ser o estado um “paradoxo” para a compre-
ensao da epidemia. Que Alagoas é um paradoxo da desigualdade,
pois € a terra de Quilombo dos Palmares e de Palmeira dos Indios,
dos usineiros e dos canaviais, dos altos indices de homicidio de
mulheres, tudo isso esclarecia o senso de paradoxo daquela terra.
O sentido anunciado, no entanto, era outro.

Haveria um paradoxo, diziam os técnicos do Ministério da Saude, entre
a intensidade da epidemia nos estados vizinhos e a brandura com que
0 virus zika teria atingido as mulheres em Alagoas. Cheguei a pensar




se 0 Sao Francisco corria de jeito diferente no estado, ou se havia mais
mosquiteiros e menos criadouros de larvas no Sertao de Graciliano
Ramos, se havia mais redes de esgoto e saneamento que na Paraiba.

O paradoxo nao fazia sentido: Alagoas é o estado com menor IDH
(indice de desenvolvimento humano) do pais, a renda per capita do
estado € um quarto da renda per capita da capital do pais! Se a
epidemia de zika espelha a desigualdade da sociedade brasileira,
por que Alagoas estaria imune aos efeitos da epidemia? Fosse pelas
condicoes ecologicas (clima, mosquito ou geografia) ou pelas formas
de sociabilidade (densidade populacional, condicdes de saneamento,
desigualdade de renda ou mobilidade migratoria) nada sugeria justi-
ficar a existéncia de um paradoxo entre Alagoas e Pernambuco.

IDH - indice de
Desenvolvimento

Humano | 2010 Alagoas

g MENOR
B mépio IDH 00 srasi
. ALTO RENDA PER CAPTA
Il vuito ATO 25% DO DF

' PNUD. Programa das Nagoes Unidas para o Desenvolvimento. Desenvolvimento humano nas ma-
crorregioes brasileiras. 2016. Disponivel em: http://www.br.undp.org/content/dam/brazil/docs/IDH/
undp-br-macrorregioesbrasileiras-2016.pdf. Acesso em: 4 mai. 2017.
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Nao tenho explicacoes sobre as razoes de Alagoas apresentar nime-
ros significativamente mais baixos que a vizinha Paraiba. Mas como
este documento demonstra, a prevaléncia de nascimento de criancas
afetadas pelo virus zika em Alagoas é exatamente a mesma que na
Bahia. Ou seja, se algo diferente ocorre no estado — como ma qualida-
de dos dados, descentralizagao do monitoramento dos novos casos,
fragil rede de cuidado e acesso aos casos notificados de criancas para
que sejam confirmados ou descartados pela avaliagao médica - é
preciso urgentemente conhecer o que se passa. Este documento é um
passo neste sentido.

Partimos do pouco ja conhecido pelo sistema de vigilancia epidemiolo-
gica sobre Alagoas. Em dezembro de 2016, percorremos de carro 21 muni-
cipios, mais da metade das localidades com casos oficialmente registra-
dos de criancas afetadas pelo virus zika no estado. Nomeamos a viagem
como Expedicao Maria Bonita. Visitamos casas e hospitais, conversamos
com mulheres e familias estendidas. Ouvimos e documentamos o que

Expedicao Maria Bonita | Alagoas

@ Arapiraca

21 municipios

Arapiraca, Barra de

Santo Antonio, Canapi, Capela, 80 0 KM
Coruripe, Dois Riachos, Inhapi,
Japaratinga, Maceio, Maragogj, 5 4 -
Monteiropolis, Olho d’Agua do FAM | I_ | AS
Casado, Olivenca, Palmeira dos

Indios, Pao de Acicar, Paripueira, 21 M U N | CI P | OS
Piranhas, Santana do Ipanema,
Sao José da Tapera e Sao Luis

do Quintunde.


http://www.br.undp.org/content/dam/brazil/docs/IDH/undp-br-macrorregioesbrasileiras-2016.pdf
http://www.br.undp.org/content/dam/brazil/docs/IDH/undp-br-macrorregioesbrasileiras-2016.pdf
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aqui descrevemos como

Quem sao elas?

Se ha ainda muito a se entender sobre a diferenca entre os nimeros
de Alagoas e dos vizinhos, a vida das mulheres e das criancas aqui
documentadas pede a urgéncia da protecao de direitos. Elas sao ma-
joritariamente adolescentes ou mulheres muito jovens, negras e in-
digenas, com pouca escolaridade, e integralmente dependentes das
politicas sociais cada vez mais frageis no pais. Os nimeros, narrativas
e imagens aqui apresentados nos permitem assegurar que, se ha al-
gum paradoxo em curso na epidemia em Alagoas, € o do siléncio sobre
seus efeitos para a vida das familias, e das mulheres em particular. E
ja tempo de arrumarmos nossas preocupacoes e mensagens publicas
- eliminar o mosquito vetor &, certamente, uma medida urgente de
salude publica, mas proteger os direitos e as necessidades das mu-
lheres e criancas afetadas pela epidemia € ainda mais emergencial.

Ha uma tragédia humanitaria em curso e o nordeste brasileiro € o epicen-
tro da angustia global. Em 2017, nos preparamos para a terceira onda de
mulheres afetadas na gravidez pelo virus zika e pouco foi feito pelo gover-
no brasileiro para coloca-las no centro de protecoes da epidemia. Como
um agravante, o Ministério da Saude decretou em maio de 2017 o "fim da
situacao de emergéncia" para a epidemia do virus zika no Brasil. Falsa-
mente, se acredita que houve o "fim da epidemia". Este documento é um
apelo para que as mulheres sejam postas no centro das protecoes e dos
cuidados da epidemia de zika em Alagoas. Elas e suas familias estao aqui
representadas por numeros e por cinco biografias, uma tentativa de de-
monstrar a multidao e facilitar a lembranca por quem nos lé. Esperamos
que, como nos da Expedicao Maria Bonita, os leitores deste documento
entendam o verdadeiro sentido de uma tragédia humanitaria e se movam
para a garantia dos direitos violados pelos efeitos da epidemia.

Debora Diniz

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

A epidemia
do virus zika
O epicentro

no Brasil

O MARIA E ERICK | MACEIO
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esde 2015, o nordeste do Brasil vem sendo o epicentro global

da epidemia do virus zika.? Em abril de 2017, eram mais de

220 mil pessoas com registro de adoecimento pelo zika. Além

da magnitude da epidemia, 0 mais surpreendente foi a iden-
tificacao de um risco adicional do virus entre mulheres gravidas: o
zika pode alterar o desenvolvimento do feto, provocando a sindrome
congénita do zika.? Trata-se de uma alteracao no desenvolvimento fe-
tal com efeitos neurologicos diversos no recéem-nascido. O sinal mais
conhecido é a microcefalia, isto €, a reducao do tamanho da cabeca
do recém-nascido.

em abril de 2017, eram mais de
220 mil pessoas com registro
de adoecimento pelo zika

Zika se tornou um tormento para as mulheres em idade reprodutiva
e, particularmente, para as mulheres gravidas. Desde o inicio do mo-
nitoramento da epidemia, em novembro de 2015, o pais ja registrou
13.490 recém-nascidos como em risco para a sindrome congénita do
zika. Desses, 2.653 foram confirmados como afetados pela sindrome,
105 foram classificados como casos provaveis para a sindrome, e 3.236
ainda se mantém em investigacao.* Se a doenca da febre do zika era
ja conhecida da literatura médica desde a década de 1950, foi com a
epidemia brasileira que se identificou os efeitos do virus zika para o
desenvolvimento do feto.

2 Para uma historia da epidemia do virus zika no Brasil, vide Diniz, Debora. Zika: do Sertao nordestino
a ameaca global. Rio de Janeiro. Civilizagao Brasileira. 2016.

3 BRASIL. Ministério da Satde. Monitoramento dos casos de dengue, febre de chikungunya e febre
pelo virus Zika até a Semana Epidemiologica 52, 2016. Boletim Epidemiologico n2 3, volume 48, 2017.
Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/abril/06/2017-002-Monitora-
mento-dos-casos-de-dengue--febre-de-chikungunya-e-febre-pelo-v--rus-Zika-ate-a-Semana-Epi-
demiologica-52--2016.pdf Acesso em: 30 abr. 2017.

4 BRASIL. Ministério da Salde. Monitoramento integrado de alteragdes no crescimento e desenvolvi-
mento relacionadas a infeccao pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas, até a Semana Epidemio-
logica 14/2017. Boletim Epidemiolégico n° 13, volume 48, 2017 Disponivel em: http://portalarquivos.
saude.gov.br/images/pdf/2017/abril/27/Monitoramento-integrado-de-alteracoes-no-crescimento
-e-desenvolvimento-relacionadas-a-infeccao-pelo-virus-Zika.pdf . Acesso em: 30 abr. 2017.
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o sinal mais conhecido é a
microcefalia, isto é, a reducao
do tamanho da cabeca do
recém-nascido

Além dos casos confirmados e em investigacao, 5.712 recém-nascidos
foram descartados e 1.784 foram excluidos da lista de notificacao do
Ministério da Saude. Descartados e excluidos sao duas expressoes do
sistema de vigilancia epidemiologica que merecem atencao para sua
compreensao a luz do que sabemos da epidemia: descartados sao 0s
Casos que passaram por avaliacao médica e nao correspondem aos
sinais e sintomas da sindrome congénita do zika; excluidos sao erros
de digitacao ou repeticao de registros. A imprensa e 0 senso comum
ainda se referem a microcefalia como o principal risco do virus nos
fetos, mas desde a declaracao de situacao de emergéncia global pela
Organizacao Mundial de Sadde, o correto e descrever os efeitos do
virus zika no feto como de “alteracoes no crescimento e desenvolvi-
mento possivelmente relacionados a infeccao pelo virus zika e outras
etiologias infecciosas”® Em 2016, a literatura médica nomeou esse
conjunto de sinais e sintomas como “sindrome congénita do zika".

AFETADOS PELA
2.653 STNDRON\E
NO BRASIL

130490 3.236 AINDA EM

RECEM-NASCIDOS INVESTIGACAO
desde 2015

10 CASOS’PROVAVEIS
PARA SINDROME

> BRASIL. Ministério da Sadde. Secretaria de Vigilancia em Salde. Boletim Epidemioldgico. Vol. 48, n,
13, 2017. Disponivel em:_http:/ /combateaedes.saude.gov.br/images/pdf/Monitoramento-alteracoes-
Zika.pdf Acesso em: 30 abr. 2017.
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o Informe Epidemiologico 10/2016, o Ministério da Salde ado-
tou a expressao “informacoes epidemiologicas referentes a
7 microcefalia e/ou alteracoes do sistema nervoso central, pre-
il . bl . - vistas nas definicoes vigentes”® Defini¢oes vigentes é uma
! : categoria importante para entender as analises que apresentaremos
et | U | |Ca S : : neste documento: os dados sobre a epidemia seguem o conhecimen-
% g ‘ ' Sa L/,I d e g to cieﬁtiﬁco di?poniyel em cada momen:to da pesquisa médica sobre
. ‘o e _ os efeitos do virus zika. Entre a publicacao de uma nova descoberta e
\ sua incorporacao pelas politicas publicas de satde ha um lapso tem-
poral, alem de dificuldades de implementacao das novas praticas pe-
los operadores dos sistemas de saude em nivel estadual e municipal.
Mesmo com descompasso temporal entre ciéncia e politicas de salde,
os documentos das politicas sofrem alteracoes permanentes no modo
com que se notifica um caso suspeito, 0 que termina por dificultar
comparacoes entre 0s numeros desde o inicio da epidemia em 2015.

os dados sobre a epidemia
seguem o conhecimento
cientifico disponivel em cada
momento da pesquisa meédica
sobre os efeitos do virus zika

O principal critério clinico utilizado para o alerta de saude publica fo-
ram os recém-nascidos com o sintoma da microcefalia, isto €, com re-
ducao do tamanho do perimetro cefalico esperado para o seu tempo
\ ‘ gestacional. No inicio da epidemia, o perimetro considerado regular
R o ML i - N X% , : ——— : era de 33 cm para um recém-nascido acima de 37 semanas; tamanho
: 5 O A - "> reduzido para 32 cm, posteriormente. Ainda em 2016, o critério passou
a ser a tabela InterGrowth, em uma tentativa de padronizacao inter-
nacional pela OMS (30,24 cm para meninas, 30,54 cm para meninos).

& BRASIL. Ministério da Salde. Informe Epidemiologico n. 10 - Semana Epidemioldgica (SE) 03/2016 (17
a23/01/2016). Monitoramento de casos de microcefalia no Brasil, 2016. Disponivel em: http://comba-
teaedes.saude.gov.br/images/pdf/Informe-Epidemiolgico-10-SE-032016.pdf. Acesso em: 02 mai. 2017.
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Ha uma razao para as mudancas nas formas de definicao de casos sus-
peitos: sao tentativas de aprimorar o sistema de vigilancia epidemiologi-
ca de acordo com as novas descobertas da ciéncia. Por outro lado, casos
descartados por critérios provisorios adotados durante os primeiros dois
anos da epidemia podem ser atuais casos “desconhecidos”para a rede
assistencial. Hoje se sabe que ha casos de recem-nascidos sem o sinal
da microcefalia e que podem ter sido afetados pela sindrome congénita
do zika, vindo a apresentar 0s sintomas nos primeiros meses de vida.’

Uma barreira importante para a implementacao da nova metodologia
de vigilancia dos efeitos da epidemia esta em sua dificuldade de regis-
tro pela precisao exigida na medicao do perimetro cefalico, uma vez que
nao ha instrumento de afericao com duas casas decimais disponivel no
Brasil, e os demais critérios de inclusao nao sao de facil interpretacao,
exceto para profissionais com familiaridade com ortopedia ou neuro-
logia. Por outro lado, ha uma expectativa de que sejam considerados
0S casos com alteracoes nas imagens de ultrassonografia realizadas
durante a gravidez. No entanto, as alteracoes sao mais visiveis no ter-
ceiro trimestre da gestacao e, como o servico publico de saude garante

Perimetro cefalico do recém-nascido com mais de 37 semanas

« O 30,24
2015 33cm 2016 37cm Atualmente Q i

J 30,54cm

*Tabela Integrowth/OMS

7 Van der Linden, Vanessa et al. Description of 13 Infants Born During October 2015-January 2016 With
Congenital Zika Virus Infection Without Microcephaly at Birth — Brazil. Morbidity and Mortality Weekly
Report (MMWR). 65(47);1343-1348. 2016. Disponivel em: https:/ /www.cdc.gov/mmwr/volumes/65/wr/
mm6547e2.htm Acesso em: 2 mai. 2017

Fluxograma de acompanhamento do
recém-nascido com microcefalia em Alagoas

RN COM SUSPEITA DE MICROCEFALIA

RN 37-42 semanas com perimetro
coleta de ANAMNESE encefalico menor ou igual a 32cm.
amostras = RN menor que 37 semanas com

clinicas EXAME FISICO perimetro encefalico menor ou
igual ao percentil 3 (2 desvios).
l Tomografia computadorizada |
| de crdnio sem contraste |
Alteracoes |
sugestivas de ALTERADA
infeccdo congénita |
v
Alteracoes sugestivas de
NORMAL J trauma, isquemia, desordem
- metabolica e outras
encaminhar =
acompanhamento Avaliagao em l
de puericultura unidade de

referéncia Encaminhar para rede SUS

Fonte: ALAGOAS. Protocolo de vigilancia da microcefalia relacionada a infec¢ao pelo virus Zika e atengao a satide
de casos notificados

apenas uma ultrassonografia durante toda a gestacao, dificilmente esse
sera um critério de inclusao.? A nova metodologia de vigilancia encontra
obstaculo ainda maior em Alagoas, uma vez que esse & um estado com
entrada tardia das mulheres no pré-natal, com altos indices de gravidez
na adolescéncia, segundo dados do SINASC 2015.°

Para tornar o cenario ainda mais complexo, com a emergéncia da
epidemia governos federal e estaduais ofereceram diferentes res-
postas no desenho da politica para identificacao de casos suspeitos.

8 Além das razoes médicas para a realizacao precoce da ultrassonografia, ha razoes afetivas para as
mulheres. No Brasil, € comum se nomear os fetos — assim, a familia se refere ao feto ainda em gesta-
cao pelo nome. Para nomear é preciso conhecer o sexo do feto, o que demanda uma grande ansieda-
de pela primeira ultrassonografia. A Portaria MS/SAS n. 650, de 5 de outubro de 2011, Anexo Il indica
a realizagao de apenas 1 (uma) ultrassonografia obstétrica por gestante considerada de baixo risco.
Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2011/prt0650 05 10 2011.html

°  BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Saide. Sistema de Informacdes sobre Nas-
cidos Vivos - SINASC. Dados preliminares, 2015. Disponivel em: http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tab-
cgi.exe?sinasc/cnv/pnvuf.def. Acesso em: 3 mai. 2017.
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Pernambuco foi o epicentro do anuncio e o primeiro estado a dese-
nhar um protocolo proprio. Outros estados fizeram o mesmo: ora em
dialogo com a politica do Ministério da Saude; ora com particularida-
des que geraram diferentes impactos para a assisténcia as criancas e
suas familias. O protocolo de Alagoas € um desses exemplos. Publica-
do em janeiro de 2016, dentre os requerimentos de diagnosticos para
a inclusao de uma crianca notificada no protocolo de atendimento,
alem dos exames e das avaliacoes previstos na politica nacional, o
protocolo de Alagoas indicou qual exame por imagem seria pré-re-
quisito para a inclusao de um recém-nascido na politica do zika: a
tomografia computadorizada com resultado sugestivo para alteracoes
por infeccao por zika®

A politica nacional recomenda que se realize algum exame por ima-
gem, podendo ser a ultrassonografia transfontanela (uma imagem

o ALAGOAS. Protocolo de vigilancia da microcefalia relacionada a infeccao pelo virus Zika e atencao
a salde dos casos notificados (versao de 04/01/2016). Disponivel em: http://www.saude.al.gov.br/
notaTecnicas/protocolo-de-vigilancia-da-microcefalia-relacionada-a-infeccao-pelo-virus-zika-e
-atencao-a-saude-dos-casos-notificados. Acesso em 2 abr. 2017. Ilustra as etapas de avaliagao de
um recém-nascido notificado com microcefalia: nele, apés o exame clinico, a tomografia computa-
dorizada sem contraste é considerada o exame decisivo para o seguimento dos cuidados, se em
puericultura ou em unidade de referéncia. Nao ha mencao a transfontanela neste fluxograma.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

tao importante quanto cuidar
dos casos confirmados é
entender por que Alagoas
possui o dobro de descartados
por nascidos vivos que a Bahia

Ha um segundo obstaculo na exigéncia de tomografia para a inclu-
sao/exclusao da crianca no fluxo de atendimento: é preciso que o
laudo do radiologista seja sugestivo de anormalidade tipica de zika
na imagem tomografica. Ou seja, ha uma presuncao de que no tempo
da epidemia uma diversidade de especialidades médicas estariam
capacitadas para as “definicoes vigentes” da politica e da ciéncia so-
bre os efeitos do virus zika no desenvolvimento neurologico de um
recém-nascido. Por fim, dado o conhecimento atual dos efeitos do
virus zika no desenvolvimento do feto, o mais prudente seria uma
revisao dos casos “descartados” pelo laudo radiologico do inicio da
epidemia, a fim de avaliar se seriam casos provaveis ou confirmados

" BRASIL. Ministério da Sadde. Orientacoes Integradas de Vigilancia e Atencdo a Salde no ambito da
Emergéncia de Salde Plblica de Importancia Nacional: Procedimentos para o monitoramento das
alteragoes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacao até a primeira infancia, relacio-
nadas a infeccao pelo virus Zika e outras etiologias infeciosas dentro da capacidade operacional do
SUS (Versao 1.0), 2016. Disponivel em:_http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezem-
bro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf Acesso em: 30 abr. 2017

2 Alagoas decretou situacao de emergéncia para a epidemia do virus zika em 11 de dezembro de 2015.
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Casos descartados

ALAGOAS BAHIA
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22/10.000 11/10.000

por outras especialidades, tais como audiologia ou oftalmologia. As-
sim, tao importante quanto cuidar dos casos confirmados € entender
por que Alagoas possui 0 dobro de descartados por nascidos vivos
que a Bahia (22/10.000 em Alagoas, e 11/10.000 na Bahia)?

Ao quadro de fragilidade das mulheres pela desigualdade educacio-
nal, racial e regional, devem-se somar particularidades da assisténcia
ao parto — a maioria dos partos nos municipios afetados pelo virus
zika sao realizados por parteiras, o que exige treinamentos especifi-
COs e permanentes para a correta identificacao dos casos™ A notifi-
cacao precoce dos recem-nascidos afetados e o correto diagnostico
sao a condicao para um cuidado abrangente e necessario para o bem
-estar da crianca e da familia. Ha dificuldades extraordinarias neste
processo de avancar no conhecimento cientifico, manter acesa a vigi-
lancia epidemiologica de novos casos e garantir cuidados imediatos
aos recém-nascidos afetados pela epidemia.

B Adiante sera apresentado um quadro comparativo de prevaléncia por nascidos vivos entre os esta-
dos vizinhos a Alagoas.

™ O termo “parteiras” refere-se as técnicas de enfermagem ou enfermeiras que realizam o parto em
ambiente hospitalar. No Brasil, a autorizacao e capacitacao de outras profissionais para a assistén-
cia ao parto foi uma conquista para a redugao da morbimortalidade associada ao parto em regioes
remotas onde nao ha a presencga de médicas para a assisténcia ao parto. A questao nao é qualquer
restricao ao parto realizado por parteiras, mas a adequagao devida de formas, meios e recursos de
comunicagao e treinamento para as politicas de salde relacionadas a epidemia do zika consideran-
do o perfil das parteiras, elas também responsaveis pela medicao do perimetro cefalico do recém-
nascido, um sintoma central para a notificacao de casos suspeitos.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Metodologia

nUmeros, imagens
e narrativas
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lagoas € o primeiro estado a ter um estudo de caso abran-
gente como o0 que apresentamos - percorremos mais de 800
km, visitamos 21 municipios, entrevistamos 54 mulheres com
criancas confirmadas ou descartadas pelos critérios vigentes
no momento do nascimento ou por atendimentos de puericultura. As
regioes percorridas sao as do Agreste, Sertao, Alto Sertao e Litoral. A
pesquisa de campo foi realizada em dezembro de 2016 e, na ocasiao,
0 Ministério da Saude registrava 86 criangas como confirmadas para
a sindrome congénita do zika e 51 como em investigacao em Alagoas.

A busca ativa das familias partiu de diferentes fontes, tais como: re-
gistros oficiais de vigilancia epidemiologica (municipais, estaduais e
federais), grupos de WhatsApp entre maes de criancas com a sindrome
congénita do zika, equipes de salude de centros de referéncia, testemu-
nhos comunitarios. Os registros oficiais do estado nao nos ofereciam
0s nomes das mulheres, apenas 0s municipios de registro dos casos.
Com este dado geografico, chegavamos ao municipio e procuravamos o
ponto de moto-taxi da cidade em busca de “criancas com o problemi-
nha do mosquito” ou “criancas de cabeca pequena”, expressoes utili-
zadas pela comunidade e que serao, aqui, problematizadas como nar-
rativas de estigma e acomodacao da vida comunitaria a nova doenca'.

ALAGOAS, DEZEMBRO 2016 800 KM | 21 MUNICIPIOS

confirmadas para a
39 sindrome congénita
I 5 49

MULHERES EXCLUIDAS INCLUIDAS : s
em Investigacao
E CRIANCAS DEbatlsd el 1 0 para zika ou outras

infecoes congénitas

> BRASIL. Boletim Epidemiologico. Secretaria de Vigilancia em Sadde, Ministério da Satde. Vol. 48, n.
6, 2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/fevereiro/27/2017_003.
pdf. Acesso em: 30 abr. 2017

6 Paraa busca dos casos descartados, chegavamos com o maximo de pistas possiveis dos documentos
oficiais e testemunhos comunitarios, tais como data do nascimento e municipio, e iniciavamos a
busca pelo ponto de moto-taxi.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Paralelamente a coleta de dados realizada na expedicao em Alagoas,
fizemos uma consulta ao Ministério da Sadde e ao Ministério do Desen-
volvimento Social e Agrario sobre detalhes dos casos de Alagoas notifi-
cados para a sindrome congénita do zika. A consulta foi feita conforme
os procedimentos da Lei de Acesso a Informacao (Lei 12.527/2011), que
regulamenta o direito de obter acesso a informacoes publicas. Para to-
dos os casos notificados no estado, entre 2015 e abril de 2017, solicitamos
que fossem desagregadas informacoes relativas a cor, idade das mulhe-
res e cidade de residéncia. Também perguntamos sobre a cobertura do
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) as criancas afetadas pelo virus
zika. No entanto, as respostas apresentadas pelos ministérios demons-
tram a fragilidade dos dados oficiais do governo brasileiro, sendo neste
relatorio perifericamente referenciadas para contraste com os dados co-
letados por nossa pesquisa de campo.

Das 54 mulheres, 5 casos foram por nos reclassificados como erros
de notificacao, por isso nao foram incluidos neste documento.” Para
exclui-los, consideramos 0s seguintes critérios em conjunto:

a. diagnostico por imagem do recem-nascido com resultado
normal;

b. perimetro cefalico do recém-nascido de 33 cm ao nascer;"®

c. mulher sem qualquer registro ou narrativa de adoecimen-
to por zika na gravidez;

d. crianca sem sintomas ou sinais de atraso de desenvol-
vimento ou distlrbios neurologicos pelos relatorios de
puericultura;

e. confirmacao diagnostica por mais de um profissional médico
de que nao se trata de um caso de sindrome congénita de zika.

7 Seriam casos classificados como “excluidos” pelo sistema de vigilancia epidemioldgica se fossem
revistos na puericultura.

'8 Aqui adotamos o critério de perimetro cefalico de corte como caso notificado do inicio da epidemia,
ou seja, adotamos um critério alargado para exclusao das criancas da amostra final. Havia um Unico
caso de registro com perimetro cefalico de 29cm nos registros do Ministério da Sadde que recebe-
mos - no entanto, ao localizarmos a familia na cidade da notificagao, identificamos que se tratava de
um erro de registro: o dado dizia ser uma gravidez gemelar, e a crianca era Unica; o registro indicava
29cm ao nascimento, mas medicao realizada 24 horas depois do parto indicava 33cm; todos os regis-
tros e exames de puericultura e especializados indicavam um desenvolvimento normal.
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. confirmadas para a
sindrome congénita
do zika

49

FAMILIAS

10

em investigacao
para zika ou outras
infecoes congénitas

Este documento se refere, portanto, a 49 familias, sendo 39 (80%)
delas com criancas com alteracoes compativeis com a sindrome con-
génita de zika e 10 (20%) como em investigacdo para zika ou para
outras alteracoes congénitas ainda sem diagnostico conclusivo ou
descartadas pelos critérios adotados em Alagoas.

As familias entrevistadas nao seguiram critérios amostrais prévios,
pois nossa tentativa foi cumulativa perseguindo diferentes regis-
tros de notificacao ou relatos comunitarios. Se cruzarmos os dados
oficiais do Ministério da Salde e o universo que entrevistamos,
esta pesquisa cobriu 45% dos casos confirmados em Alagoas, e
20% dos casos em investigacao. Por se tratar de uma epidemia com
caracteristicas ambientais, a diversificacao das localidades foi um
fator que consideramos prioritario para a busca ativa das fami-
lias: do total de 40 municipios com casos registrados de criancas
confirmadas em Alagoas, esta pesquisa cobriu 52% deles (n=21). E
a partir da combinacao entre os dois recursos amostrais - de pes-
soas e localidades - que os dados tém a poténcia de retratar os
efeitos da epidemia no estado.

As 10 criangas sem diagnostico definitivo foram incluidas na analise
por trés razoes:

a. 0s critérios estabelecidos pelo Ministério da Sadde para
o descarte como caso possivel de sindrome congénita de
zika nao foram cumpridos, isto &, podem ser casos descar-
tados a partir dos critérios conhecidos sobre os efeitos do
zika no momento do diagnostico, porém cujas criancas nao

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

foram posteriormente avaliadas segundo 0s novos e mais
adequados critéerios;”

b. 0s exames para diagnostico de outras alteragcdoes congeéni-
tas, em particular as STORCH, foram realizados em apenas
trés criancas e em uma delas o teste foi reagente para to-
xoplasmose, mas as imagens sugeriam padroes diferentes
de infeccao congénita;?°

C. as criancas apresentavam multiplos sintomas e sinais de
alguma sindrome congénita, com necessidades de vida
e cuidado semelhantes, senao idénticas, as das outras
criancas com diagnostico ja confirmado para a sindrome
congénita do zika.

Cada mulher foi entrevistada individualmente e a vasta maioria de-
las na propria residéncia (somente 4 mulheres foram entrevistadas
no Hospital Escola dr. Hélvio Auto, centro de referéncia do estado
para o tratamento de doencas negligenciadas, em dia de consulta
da crianca). As entrevistas foram guiadas por dois recursos metodo-
logicos. O primeiro, uma conversa narrativa orientada por topicos-
guia que exploravam aspectos demograficos, de salde reprodutiva
(planejamento familiar, parto e puerpério), de cuidados da crianca,
acesso a beneficios sociais (transferéncia de renda, medicamentos
e transporte), além de experiéncias de discriminacao ou relacoes
de cuidado da crianca. O segundo, um instrumento com pergun-
tas semiestruturadas que repetiam questoes da entrevista aberta,
porém com énfase nos quesitos demograficos (idade, cor, renda,
nimero de filhos, educacao etc.), de urbanizacao e habitabilidade
(esgoto, coleta de lixo, tipo de moradia etc.), acesso a salde e esti-
mulacao precoce da crianca.

¥ As 10 criangas possuiam exames de tomografia computadorizada. Os resultados sao genericamente
descritos como “resultado alterado, com outras alteragoes” por laudo do radiologista. Nenhuma de-
las realizou transfontanela, fundoscopia ou ressondncia magnética. Somente em uma delas houve
exame de ultrassonografia na gravidez em primeiro trimestre com resultado normal.

2 STORCH é um acronimo para as doencas mais frequentes causadoras de infeccdes intrauterinas: bac-
téria Treponema pallidum que causa a sifilis (S), o protozoario toxoplasma gondii que causa a toxo-
plasmose (TO) e os virus da rubéola (R), citomegalovirus (C), virus herpes simplex (H). Em abril de 2017,
o Laboratorio de Referéncia de Alagoas (LACEN) informou a Secretaria de Saide do estado ndo possuir
0s reagentes para os testes de exames de doencas infectocontagiosas de notificagdao compulsoria.
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As mulheres foram consultadas previamente sobre a concordancia
em participar da pesquisa. A todas foi solicitada a assinatura do ter-
mo de consentimento livre e esclarecido, e o protocolo de pesquisa
foi aprovado por comité de ética em pesquisa da Universidade de
Brasilia.?’ As entrevistas foram longas, em torno de 1 hora cada, e com
um terco das mulheres foi realizada mais de uma entrevista. Somente
em trés familias, os homens participaram das entrevistas e de manei-
ra timida, sendo mais observadores do encontro que narradores. As
visitas foram também documentadas por fotografias, e algumas delas
acompanham este documento.

Em conjunto com as familias, optamos por nao anonimizar ou alterar
0s nomes das pessoas cujas biografias contaremos neste documento.
Nossas razoes sao simples e tocam em sutilezas éticas de uma narra-
tiva sobre epidemia:

a. uma doenca de multidoes transforma a sobrevivéncia das
pessoas em ndmeros, e representa-las por estatisticas & um
recurso, ao mesmo tempo, forte e fragil — a forca esta em
mostrar que nao sao casos isolados ou eventos individua-
lizados os aqui descritos como de “violacoes de direitos”; a
fragilidade, no entanto, esta em distanciar-se das realidades
da vida, pois nao conhecemos rostos ou trajetorias afetadas
pela epidemia;

b. as familias do zika foram intensamente exibidas pelas noti-
cias nacionais e internacionais, particularmente as da Paraiba
e de Pernambuco. Poucas narrativas nos apresentaram fami-
lias de Alagoas como uma das faces da epidemia.

Por essas razoes, optamos por mostrar e nomear. Das 49 familias,
selecionamos cinco biografias de familias com criancas com a

21 Os temas das entrevistas permitiam uma narrativa livre, e em alguns casos as mulheres comparti-
lharam experiéncias intimas e, talvez, de risco em um cenario de vigilancia moral as experiéncias
reprodutivas. No Brasil, nao ha protecao legal de sigilo a pesquisa; a Unica profissao com direito de
sigilo de fonte para a pratica da entrevista é a de jornalista. A coordenadora desta pesquisa possui
registro profissional de jornalista, o que garante as mulheres o direito de sigilo de fonte. Mesmo com
essa protecao, optamos por nao solicitar o termo assinado em casos de narrativas mais sensiveis,
havendo apenas o termo oral sem identificacdao biografica da pessoa.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

sindrome congénita do zika, ao considerar que esses cinco casos
sao experiéncias encarnadas das violacoes de direitos. As cinco
familias foram consultadas e concordaram com a participagao
neste documento. Os relatos do convivio digital foram todos ano-
nimizados e as imagens dos dialogos foram alteradas para nao
permitir identificacao. Por convivio digital descrevemos a comu-
nicacao e interacao por texto, voz, fotografia ou filme, isto &, do
grupo que participa das comunidades virtuais formadas por fa-
milias com criancas afetadas pela epidemia do virus zika. Nossa
equipe participa de cinco comunidades, algumas locais, outras
estaduais e uma delas nacional. Duas sao de familias de Alago-
as. Todas as participantes estao informadas de que atuamos nos
grupos para fins de pesquisa e troca de informacoes, mas como
a conversa é sempre mais fluida e espontanea na comunidade de
WhatsApp que na cena formal de entrevista, optamos em conjun-
to por garantir o anonimato.

Nao ha diferencas entre o grupo de mulheres com filhos con-
firmados para a sindrome congénita do zika e as com filhos em
investigacao para zika ou outras infeccoes congénitas, por isso 0s
dados serao apresentados em conjunto sobre todas as mulheres
e criancas. Além disso, o universo das familias é limitado (n=49)
para tracarmos comparacoes que permitam testar diferencas en-
tre os grupos de mulheres. Inicialmente, desagregamos o0s dois
grupos por idade, cor, escolaridade, acesso a beneficios sociais,
e os resultados foram semelhantes. Ha um perfil homogéneo de
precarizacao da vida para as mulheres afetadas por doencas in-
fectocontagiosas ou tropicais com risco de transmissao vertical
nesta regiao do pais.

Apods a transcricao das entrevistas e a tabulagao dos questionarios,
algumas respostas foram conferidas por telefone, em particular aque-
las que demandavam dados muito precisos, como idade da primeira
gravidez, acesso a beneficios sociais (em particular o Beneficio de
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Prestacao Continuada) ou aos servicos de salde para as criancas.? . i J ' AI

Dados sobre renda familiar foram coletados, mas sao frageis por mo- ‘ agoa s
a face da
desigualdade

tivos ja conhecidos de estudos como estes, uma vez que ha razoes
para as familias ocultarem informacoes de rendimentos com receio
de perda de beneficios sociais ou por constrangimentos provocados
pela pergunta em contextos de intensa pobreza. As mulheres partici-
pantes das comunidades virtuais foram as primeiras a ler este relato-
rio e seus comentarios foram considerados para revisao.

Por fim, ao final de cada entrevista, as familias eram informadas so-
bre os beneficios sociais disponiveis para as necessidades apresen-
tadas. Questoes espontaneas relacionadas a saude da crianga, saude
sexual e reprodutiva, ou acesso a beneficios de assisténcia social fo-
ram esclarecidas. A presenca de um assistente social, uma advogada,
um medico, uma enfermeira e uma agente comunitaria de satde na
equipe de entrevista teve por objetivo coletar as principais necessi-
dades das familias para a posterior elaboracao de uma cartilha que
foi distribuida nos grupos de WhatsApp de Alagoas.

il

L

2 Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) é um beneficio de transferéncia de renda do Ministério de
Desenvolvimento Social de um salario minimo mensal para toda pessoa com deficiéncia cuja renda
familiar seja de menos de % de salario minimo.

O MARIA E EDUARDO | MACEIO

-
£

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS




Alagoas 3111212016

371 36% 86 51 234

CASOS TOTAL CASOS CASOS EM_ CASOS
NACIONAL CONFIRMADOS  INVESTIGACAO DESCARTADOS

CASOS

CONFIRMADOS
Il EM INVESTIGACAO
I DESCARTADOS

CAS0S/10.00 NASCIDOS VIVOS
2015 A 2016

w

PREVALENCIA ACUMULADA DE
CRIANCAS AFETADAS PELO ZIKA
2015 A 2016

14%

q

30 ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

egundo o Boletim Epidemioldgico n. 6/2017, até 31 de dezem-

bro de 2016 Alagoas contava com 371 casos notificados, 3,6%

do total nacional, sendo que 86 casos foram confirmados, 51

Casos permaneciam em investigacao, e 234 foram casos des-
cartados.? O estado de Alagoas aparece com um quadro de menor
prevaléncia acumulada de criancas afetadas pelo zika, se comparado
aos vizinhos Pernambuco (21%), Bahia (14%) ou Paraiba (9%). Os da-
dos apresentados pelo Ministério da Saude, no entanto, nao apre-
sentam os registros de casos notificados em proporcao ao niumero
de nascidos vivos no periodo: comparam dados absolutos entre os
estados, o que deve ser considerado com prudéncia quando o objeti-
vo é conhecer os efeitos da epidemia, dada a desigual populagao de
cada estado.

por que a epidemia teria sido
intensa nos estados vizinhos
e branda em Alagoas?

Quando tragcamos o nimero de casos notificados em cada estado pelo
total de nascidos vivos no mesmo periodo, encontramos que Alagoas
tem uma taxa de 35 casos por 10.000 nascidos vivos, idéntica a da
Bahia, com 35/10.000, ao passo que a Paraiba apresenta 78/10.000 e
Pernambuco, 75/10.000, no periodo acumulado de 2015 e 2016.** Ala-
goas, no entanto, & conhecido como um dos estados do “paradoxo”
da epidemia do virus zika no nordeste brasileiro — Por que a epidemia
teria sido intensa nos estados vizinhos e branda em Alagoas?

» BRASIL. Boletim Epidemiologico. Secretaria de Vigilancia em Sadde, Ministério da Sadde. Vol. 48, n.
6. 2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/fevereiro/27/2017 003.
pdf. Acesso em: 30 abr. 2017

% Como os dados do Ministério da Satde para notificagdes de recém-nascidos e criangas com alte-
ragoes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionadas a infeccao pelo virus Zika e
outras etiologias infecciosas sao cumulados de 2015 e 2016, multiplicamos por dois o nimero de
nascidos vivos do SINASC 2015. Nesse sentido, a taxa pode ter se alterado, caso a epidemia tenha
impactado nas taxas de fecundidade do estado, pois fizemos uma extrapolagao dos dados de 2015.

Sl


http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/fevereiro/27/2017_003.pdf
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Nossa tese € de que nao ha razoes ecologicas ou sociais para exis-
téncia de um paradoxo entre os estados vizinhos no epicentro da
epidemia de zika. Bastou reagrupar os dados de magnitude da epi-
demia por nimero de nascidos vivos para que a cena epidemiologica
de Alagoas se transformasse, aproximando-se dos estados com maior
destaque politico ou midiatico sobre a epidemia. A Bahia é considera-
da um dos epicentros do pais, enquanto Alagoas € o “paradoxo”.

€ o mapa da sobrevivéncia em
extrema precarizacao da vida

E certo que ha uma diferenca ainda importante entre as taxas de Ala-
goas, Paraiba e Pernambuco, estados vizinhos e com caracteristicas
ecologicas e sociais muito semelhantes. Pesquisas que investiguem a
qualidade da notificacao e as formas de entrada de um caso notifica-
do no sistema de saidde (como, por exemplo, o impacto da exigéncia
do laudo da tomografia computadorizada para um caso ser conside-
rado confirmado ou excluido) devem ser realizadas para testar se ha
mesmo uma diferenca entre Alagoas e os estados vizinhos, Paraiba
e Pernambuco. Somente assim a hipotese do paradoxo poderia ser
considerada - antes, no entanto, é preciso eliminar variaveis da qua-
lidade da atencao a saude, das formas e da eficiéncia do sistema de
registro epidemiologico de Alagoas.

Neste documento, realizamos outro percurso para demonstrar a face
da epidemia em Alagoas - seguimos os registros disponiveis para
apresentar um retrato da sobrevivéncia. As mulheres da epidemia de
zika em Alagoas sao a face da desigualdade da sociedade brasileira:
sao jovens, negras e indigenas, cuja maioria delas vivenciou a primei-
ra gravidez ainda na adolescéncia, sao pouco escolarizadas e fora do
mundo do trabalho. Quase todas sao integralmente dependentes de
politicas publicas de salde, assisténcia social e educacao para cuidar
de si e de seus filhos afetados pela sindrome congénita do zika. Em
todos os indicadores que apresentaremos, as mulheres da epidemia
de zika estao em pior situacao que as mulheres de mesmo perfil em
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Alagoas e em muito pior situacao que as mulheres do restante do
pais. E o mapa da sobrevivéncia em extrema precarizacao da vida.

Idade, cor e renda

Cerca de metade das mulheres engravidou e foi afetada pela epide-
mia ainda na adolescéncia (51%, n=25), e as idades variaram entre 14
e 19 anos. Considerando os filhos anteriores, 75% (n=37) das mulheres
entrevistadas engravidaram na adolescéncia.”® Seis delas engravida-
ram antes dos 15 anos e os filhos afetados ou em investigacao para a
sindrome do zika sao o segundo, sexto filho ou sétimo filho. Isso sig-
nifica que trés em cada quatro mulheres cuidadoras de uma crianca
afetada ou em investigacao para a sindrome congénita do zika engra-
vidou na adolescéncia. Segundo dados do SINASC 2015, este niUmero
é cerca de trés vezes maior que a taxa de gravidez na adolescéncia
(26%) no proprio estado, que ja é das mais altas do pais e cerca de
quatro vezes maior que a taxa nacional (18%).%

as mulheres da epidemia de zika em
Alagoas sao a face da desigualdade
da sociedade brasileira: sao jovens,
negras e indigenas, cuja maioria
delas vivenciou a primeira gravidez
ainda na adolescéncia, sao pouco
escolarizadas e fora do mundo do
trabalho

»  Segundo informacoes do Ministério da Salde, obtidas pela LAI, 28% das mulheres notificadas em
Alagoas entre 2015 e abril de 2017 tinham entre 13 e 19 anos no momento da notificacdo (o universo
de mulheres notificadas, com excecao das excluidas, foi de 418, e desse total 118 eram adolescentes).
O Ministério da Salde nao possui informacoes sobre a idade das mulheres notificadas quando da
primeira gravidez.

% BRASIL. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Sadde. Sistema de Informagoes sobre Nasci-
dos Vivos — SINASC. Dados preliminares, 2015. Disponivel em: http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.
exe?sinasc/cnv/pnvuf.def. Acesso em: 3 mai. 2017.
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Além de muito jovens, elas sdo majoritariamente negras (80%, n=39),
uma taxa acima da distribuicao do estado por cor (72%), e muito superior
a nacional (53%), segundo a PNAD 2015.7 Alagoas é terra de quilombolas
e de nacoes indigenas; uma das mulheres era do povo Xucuru-Cariri,

proximo a cidade de Palmeira dos indios. Do cruzamento entre juventu-
de e cor, outros dominios de precarizacao da vida foram marcantes no
perfil das mulheres: 6% (n=3) das mulheres eram analfabetas (segundo
a PNAD 2015, a taxa nacional é de 1,4%, se considerarmos a mesma fai-
xa etaria das mulheres sem escolaridade nesta pesquisa, entre 24 e 29
anos). Para quase metade das adolescentes, a escolaridade formal era
muito baixa: 52% (n=13) nao possuiam ensino fundamental completo (a
taxa nacional de adolescentes entre 17 e 19 anos com ensino fundamen-
tal incompleto é menor que 15%, segundo PNAD 2015).

¥ Segundo informagoes do Ministério da Salde, obtidas por meio da LAI, para 37% das mulheres notificadas
nao havia preenchimento do quesito cor. Nao ha como esta perda de recuperagao da informagao oficial
como apresentar um perfil racial das mulheres para contraste com os dados coletados por nossa pesquisa.
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Saude reprodutiva

Por razoes que desconhecemos, o inicio do pré-natal das mulheres
de todas as idades foi muito tardio: 32% (n=16) iniciou o pré-natal
apos o primeiro trimestre e uma das mulheres nao teve qualquer
assisténcia em saude na gravidez. Ha duas possiveis explicacoes para
essa baixa e tardia adesao, e ambas anteriores a emergéencia da epi-
demia do virus zika em Alagoas.”® A primeira & que muitas mulheres
desconheciam a gravidez até que se apresentassem sinais fisicos e
sociais evidentes, em particular o crescimento da barriga. A segunda
estaria relacionada as dificuldades de acesso aos servicos de pré-
natal: muitos dos municipios que visitamos sao remotos € mesmo
com oferta de servicos em postos de saude proximos a residéncia, 0s
relatos de dificuldades ou inexisténcia de profissionais foi recorrente.

Associada a essas razoes estruturais e prévias a situacao de emer-
géncia posta pela epidemia do virus zika, uma questao merece ser
investigada considerando as narrativas de mulheres com filhos afe-
tados em diferentes momentos da epidemia. Entrevistamos mulheres
do primeiro pico de surto (2015) e do segundo pico de surto (2016)
- para as primeiras, o virus zika nao significava um risco adicional
para a gravidez ou a satde do futuro filho, pois ha décadas essas mu-
lheres ja viviam com o principal mosquito transmissor, Aedes aegypti,
além de terem tido outras viroses tropicais similares, como dengue
ou chikungunya. O virus zika nao era parte das preocupacoes ou dos
cuidados do pré-natal, e grande parte delas somente soube do risco
de transmissao vertical no momento do parto com o diagnostico da
microcefalia no recém-nascido.

Ha um desconhecimento generalizado ou uma rejeicao a informacao
de que ha risco de transmissao sexual do virus zika. A principal con-
traevidéncia é testemunhal: “Na minha casa, eu tive e meu marido

% 0 estudo de Adriana Moura e Maria Julia Correia mostrou que apenas 34% das mulheres gravidas
usuarias do servico municipal de Maceid entre junho de 2007 e maio de 2012 tiveram o primeiro
pré-natal até 12a semana de gestacao (Moura, Adriana Avila; Mello, Maria Jilia G.; Correia, Jailson B.
Prevalence of syphilis, human immunodeficiency virus, hepatitis B virus, and human T-lymphotropic
virus infections and coinfections during prenatal screening in an urban Northeastern Brazilian po-
pulation. International Journal of Infections Diseases. 39; 10-15. 2015).
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nao teve”. Aléem disso, o mosquito € assumido como o principal vetor
de transmissao, ja conhecido por outras doencas tropicais ha déca-
das nesta regiao do pais. A transformacao do zika de uma doenca
do mosquito em uma doenca sexualmente transmissivel exige uma
reconfiguracao das narrativas dominantes na opiniao publica, mas
principalmente nas formas de responsabilizacao comunitaria feitas
sobre a epidemia no pais — em 2014, um dos slogans de campanha do
Ministério da Salde era “O perigo aumentou. E a responsabilidade de
todos também”; em 2015, “Se 0 mosquito da dengue pode matar, ele
nao pode nascer. Ele agora transmite também chikungunya e zika”. Em
2016, a entao presidenta declarou que “Um mosquito nao € mais forte
que um pais inteiro”.

o virus zika nao era parte das
preocupacoes ou dos cuidados
do pré-natal, e grande parte
das mulheres somente soube
do risco de transmissao vertical
no momento do parto com o
diagnostico da microcefalia no
recém-nascido

Cerca de metade das mulheres nao fazia uso de qualquer meétodo
para evitar uma nova gravidez, apesar de nenhuma delas indicar
planejar um novo filho no momento (43%, n= 21). Dentre as que uti-
lizavam algum método (57%, n=28), a pilula foi o método mais co-
mum (70%, n=19), porém com uso descontinuado, e o segundo mais
comum foi a injecao (15%, n=4). O DIU era utilizado por apenas uma
mulher. Entre as adolescentes, 52% (n=13) nao fazia nenhum uso de
meétodo e diziam nao planejar um novo filho no momento. Nenhuma
adolescente fazia uso de preservativo ou DIU. As que nao faziam uso
de método nao sabiam responder se estariam gravidas ou nao no
momento da entrevista.
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Para as mulheres do segundo pico da epidemia, mesmo com infor-
macoes rudimentares sobre as formas de transmissao do virus zika, a
nocao de risco para o desenvolvimento do feto era de conhecimento
corrente, seja por noticias de imprensa ou por convivéncia comuni-
taria com outras mulheres e seus filhos com a sindrome congénita
do zika. Nesse segundo grupo de mulheres, a entrada e adesao ao
pré-natal foi ainda mais tardia quando comparada as das mulheres
do primeiro pico, um dado cujos sentidos nao podemos dissociar de
outros dominios de precarizacao da vida das mulheres, tais como a
juventude, a baixa escolaridade ou as dificuldades de transporte.

No entanto, quando perguntavamos as mulheres do segundo pico as
razoes por atrasarem o pré-natal ou nao realizarem a Unica ultras-
sonografia gestacional considerada rotina na assisténcia publica em
saude, uma vez que essas mulheres também relataram sintomas de
zika na gravidez, a resposta era evasiva, em geral, relacionada a falta
de tempo pelo cuidado de outros filhos, ou dificuldades de transpor-
te. Umas poucas, no entanto, descreveram experiéncias de sofrimento
mental no pré-natal decorrentes da falta de recursos para tratamento
se o feto estivesse afetado pelo virus zika — saber antecipadamente
“traria azar”, explicavam.?’ Aquelas que vivenciaram uma nova gravidez
apos o nascimento do filho com a sindrome congénita do zika oscila-
vam entre dois extremos de angustia: ou o impeto de exames por ima-
gem sequenciais e desnecessarios, ou a desvinculacao do pré-natal.*®

»  Encontramos mulheres em evidente sofrimento mental nas entrevistas. Algumas delas, como foi o
caso de um jovem casal de Dois Riachos, descreviam em detalhes o sofrimento e solicitavam assis-
téncia psicolégica para a mulher e para a familia. Duas adolescentes relataram ideagoes suicidas,
sendo que uma delas aproximou-se da tentativa.

% A ansiedade por exames sequencias nao foi algo que acompanhamos como uma pratica entre as
mulheres entrevistadas em Alagoas, até mesmo pela caréncia financeira para pagar ultrassono-
grafias em servico privado. Mas nas comunidades nacionais de WhatsApp em que ha mulheres de
diferentes classes sociais, essa € uma discussao recorrente.
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Desamparo do cuidado

A supersticao sobre 0 azar nao deve ser explicada pela baixa escolari-
dade das mulheres entrevistadas, mas como uma forma de resiliéncia
ao carater irreversivel dos efeitos do zika pela narrativa médica e,
principalmente, como uma tentativa de normalizacao do incontrola-
vel provocado pela epidemia.®' As mulheres reproduzem as informa-
coes medicas sobre o significado da microcefalia no recém-nascido
de duas maneiras contraditorias, porém repletas de sentido para a
sobrevivéncia quando postas em marcha para a maternagem como
um dever das mulheres nas familias e o cuidado desamparado pelas
politicas sociais.

Quando perguntadas “O que ele tem para ir ao médico?”, a primeira
resposta é: “ele tem microcefalia”. Microcefalia € corpo, diagnostico e
epidemia — a palavra &€ muito mais do que o simples uso corrente pela
medicina. No percurso de explicacao sobre “microcefalia” ha camadas
que emergem nas narrativas. A primeira € a normalizacao do filho, pois
microcefalia € apenas “cabeca pequena”. E comum a construcao “ele
é normal, so tem o probleminha da microcefalia”, o que, falsamente,
poderia sugerir uma incompreensao sobre os sentidos do diagnosti-
co médico. Normal e microcefalia sao pares que precisam caminhar
juntos para o enfrentamento da curiosidade publica sobre a crianca
com o “probleminha do mosquito”. Descrever o filho como normal é
uma forma de rejeitar perguntas abjetas ouvidas por quase todas as
mulheres, seja no momento do parto ou no retorno a casa - se iria
abandonar o filho, se seria capaz de ama-lo, ou se o achava bonito.

Afirmar a normalidade da crianca € enquadrar a maternagem no afeto
e no cuidado, é rejeitar a suspeita publica sobre abandono da crianca
ou sobre responsabilizacoes por ter adoecido de zika na gravidez. Ter
a microcefalia e ser normal &, assim, uma construcao afetiva e moral

3 Em uma das familias que entrevistamos em Areia Branca, no Sertdo do estado, a crianga havia sido
notificada e descartada por exame de imagem como Unico critério. Além de nao receber assisténcia
no pré-natal, nao houve teste para as STORCH apo0s o parto, quando foi verificado um perimetro
cefalico de 25 cm. A mae era mulher jovem e tinha 7 filhos. Na total auséncia de assisténcia, a acom-
panhamos para uma sessao de cuidados de medicina tradicional na comunidade com rezadeira. A
familia ndo recebia o BPC, e a renda mensal era RS 434,00 do Bolsa Familia.
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N3o contive (@& & &
CARTA DE UM FILHO ESPECIAL.

Mae quando olho pra vocg me sinto tdo seguro.
No conforto dos seu bracos encontro paz.

Ma sua doce voz eu perco o0 medo.

Mae sei que ndo & facil minha rotina.

As vezes te vejo cansada,mas vocé nao se deixa
vencer.

As vezes te vejo chorar, por mais que eu ndo
entenda eu sinto suas preocupacdes.

As vezes te pego nervosa quando algo dar
errado no meu tratamento.

Vocé briga e luta por mim.

Quando choro vocé tenta entender . e quando
ndo consegue fica angustiada com medo deu
esta sentido dor.

Mae ndo se aflinja, vocé tem sido a melhor mae
do mundo.

Nem sempre vamos vencer as batalhas, mas em
todas elas lutaremos juntos.

Eu te amo, em vocé encontro forcas para me
manter vivo.

RESPOSTA :CARTA DE UMA MAE ESPECIAL.

MEU filho amado, faco de tudo para vocé ndo
perceber minhas lagrimas.

Estarei sempre segurando tuas maozinhas
quando precisar de mim.

As vezes me sinto cansada, mas vocé € meu
motivo de continuar.

Mossa rotina ndo é facil, mas tenho prazer em
cuidar de vocé, ndo me imagino sem esse
mundo especial.

Por vocé luto todas as batalhas, quero ser
sempre seu porto seguro.

Filho te amo.

E por vocé que me mantenho de pé todos os
dias.

Quando penso ja nao aguentar mais, vem vocé
com seu olhar e muda tudo.

Vocé & meu milagre.

Pravocé Mae "especial”...

Que nos continuemos a valorizar os pequendos
Zesios, 35 PROUSNAS COISas, 05 pequenos
momentos, as pequenas vitdrias dos nossos
filhos, as "pequenas grandes” coisas que a vida
nos maostra.

Que nds nao deixemos nos endurecer, apesar
de todos os contratempos.,

Que nds nao nos deixemos nos abalar, apesar
de tantos obstaculos,

Que nos possamos ainda acreditar nas pessoas
de boa fé, apesar das méascaras de algumnas
pessoas que, cedo ou tarde, caem,

Que nds ndo percamaos @ mania de sorrir em
meio ao choro,

Que nos Nao percamos a mania de rir, mesmo
gue em meio a dor.

Que nés N30 percamaos Nunca a nossa e, apesar
de tantas fristezas e desilusdes rondando a vida
de mdos nos,

Que nls pussdmos Ler d sdbedoria de agradecer
& Deus, por todas as dificuldades que
encontramos em nosse caminhc, pois sdo
nesses memeontos dificeis o de fraquezas, que
todos nos crescemcs e nos transformamocs
naquilo gue hoje somos.

Sahemas que sem luta nAn ha vitdria,

E sem esforco néo ka recompensa.

Temos aprendido e vivido gue onde tem 2, tem
milzgres.

Wossos filhos sdo provas vivas do milagre de
Deus em nossas vidas.

Que continuernos sempre a acreditar!!!

8Y
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~ Eu sou MM ze d4 I de um

- mato um ledo por dia pra poder sobreviver ,

~curiosidade , tento levar as vezes na
~esportiva as perguntas sem noc¢do que as
- pessoas sem informacgado fazem , mais as

para todos .

Eu vou fazer valer cada direito

Eu luto por alguém com microcefalia
E vou fazer minha voz ser ouvida ...

ano e dois meses ,descobri a micro da [l na
gestagao,foi um susto no momento nunca
estamos preparadas parar receber uma
noticia assim ,foi uma gravidez complicada
tive Zika nos primeiros meses de gestacao
tive varicela (catapora)logo em seguida
descobri a micro ,porém o Unico medo que
tive foi de perde meu bebé ,desde que Il
nasceu vivo uma luta diaria, como dizem

sao muitas as perguntas maior ainda a

vezes por estamos tao cansadas acabamos
falando o que nao devemos , e convenhamos
algumas pessoas precisam de um chega pra

la que ta incomodando ,as dificuldades sédo

- g - ~ . |
Imensas pessoas que nao respeitam ,naoc sO

' na rua mais tbm no 6nibus onde nao temos |

- podemos reclamar de nada ,nos maes

. lindo .

vez , € um desrespeito geral ,falta tudo e ndo

vivemos assim com a maquiagem que o
governo faz de tudo esta bem tudo esta

N sei se dou risada, ou se

choro ...E ainda vem o governo e
fala g podemos sim viver com um
salario minimo do meu marido e
nega o benéfico de minha filha ' E
ai eu pergunto como fago pra
comprar os remédios,pagar o gas
com 151, 00 reais q nds restou ?!
INDIGNADA, REVOLTADA 11:52

Por mim jogava do penhasco
todos sao criancas mutantes e
serdo retardadas

2 Qv EF ¥ ©

56 acho estranho uma coisa:
bebes nascendo com cabeca
chata no nordeste ndo € normal?

o @io

e o

Queria ouvir vocé dizer isso aqui
pertinho de mim.

®2 @

diria com maior prazer e com
uam glock apontada pra sua
cabeca

i 1 9
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complexa sobre maternidade e inclusao, cuidado e luta contra discri-
minacao: a identidade final do filho é a de “crianca especial”. Nenhu-
ma delas descreveu o filho como portador de deficiéncia, deficiente
ou mesmo doente, mas como “crianca especial”. Correntes de mensa-
gens sao com frequéncia circuladas nas comunidades de WhatsApp
sobre o significado de ser mae de uma crianca especial: 0s sentidos
dos significados sao concorrentes para a construcao da mae tambéem
especial, regulada pelo componente da maternidade santificada em
um discurso religioso cristao.

De muitas mulheres escutamos eventos cotidianos que seriam descri-
tos como expressoes publicas de discriminacao ou rejeicao a crianca,
mas poucas delas utilizaram a linguagem dos direitos para descrever
curiosos que retiravam a touca da cabeca, pediam para fotografa-la
ou toca-la. Ha aqui uma camada sutil de linguagem regional e aco-
modacao da humilhacao: nem toda curiosidade e entendida como
ofensiva, pois o compartilhamento da vida na comunidade é intenso.
Nomear a curiosidade como discriminacao € um processo lento para
muitas das mulheres — no convivio digital € onde comecamos a ouvir
eventos de curiosidade como discriminacao.

Esta € uma transicao de linguagem que comeca a se metamorfosear a
medida que a crianca cresce, e 0s sinais e sintomas da sindrome con-
génita do zika tornam-se mais evidentes. O par microcefalia e normal
é mais facilmente acomodado e demonstrado para os bebés de colo
do que para as criancas que ja completaram dois anos, o espectro de
idades das criancas nas familias entrevistadas. E com o crescimento
das criancas e as maiores dificuldades de transporte ou acesso aos
servicos de saude que as mulheres passam a vivenciar a curiosidade
como um sentimento abjeto de discriminacao pela sindrome do zika.
E no espaco de convivio digital que acompanhamos o sofrimento por
eventos traumaticos, como de graves ofensas, textos de odio e rejei-
coes a crianga.
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Politicas sociais e trabalho

Foi exatamente a marcha conjunta entre microcefalia e normal que
nos demandou cautela nas perguntas sobre acesso ao Beneficio de
Prestacao Continuada (BPC). A maioria das familias nao recebia o BPC
(63%, n=31), e ndo porque houvesse renda familiar superior ao corte
exigido para entrada no beneficio ou mesmo porque nao atravessas-
sem caréncias materiais. Nao visitamos nenhuma casa, nem mesmo na
capital, que poderiamos descrever sequer como de classe média baixa
para os padroes de urbanizacao e habitabilidade do consumo.*

As demandas sobre documentos para pericia médica e do servico
social foram consideradas excessivas, ou a falta de transporte foi bar-
reira intransponivel para o cumprimento das etapas da burocracia de
acesso ao BPC. Quando explicavamos o sentido do beneficio, a palavra
deficiéncia provocava incomodos na conversa e BPC se transformava
em “salario da crianca” nas parafrases de nossas perguntas. Com ra-
rissimas excecoes, nao acompanhamos outra forma de as familias se
referirem ao beneficio senao como “salario”. Jamais “deficiéncia” foi
uma categoria assumida para descrever a “crianca especial”.

a vasta maioria das familias nao
recebia o BPC, e nao porque
houvesse renda familiar superior
ao corte exigido para entrada no
beneficio ou mesmo porque nao
atravessassem caréncias materiais

A parafrase do “beneficio da assisténcia para a crianca com deficién-
cia” como “salario da crianca especial” acomoda sentimentos fami-
liares, mas também impode sentidos que poderiam imobilizar fami-
lias para a luta por direitos para modificacao do critério de extrema

2 Segundo informagoes do Ministério do Desenvolvimento Social e Agrario, obtidas por meio da LAI,
em marco de 2017, havia apenas 96 beneficios ativos de BPC para criangas com diagnostico de micro-
cefalia em Alagoas. O Ministério nao sabia informar, no entanto, quantos eram destinados a criancas
com a sindrome congénita do zika.
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pobreza para o acesso ao BPC. Mais da metade das mulheres exercia
trabalho remunerado antes da gravidez (53% n=26); dessas, menos de
um quarto retornou ao trabalho (n=6). Grande parte delas trabalhava
em empregos domésticos, na agricultura, no comeércio ou na educa-
cao. O impacto na vida do trabalho foi igualmente sentido por todas
as mulheres, nao tendo sido a educacao um indicador decisivo, pois
somente uma das mulheres com educacao superior retornou ao tra-
balho. Em intensidades diversas, todas as familias vivenciaram per-
das no padrao de vida anterior, pois houve um aumento consideravel
das despesas com transporte ou medicamentos,® além de concentra-
cao do uso do tempo das mulheres para o cuidado domestico e da
crianca, com decréscimo de renda pela sua saida do trabalho pago.

O BPC é de extrema importancia para a sobrevivéncia familiar e a
garantia de cuidados da crianca, mas sua metafora como “salario da
crianca” traz ainda outras consequéncias para o bem-estar da familia
OU 0 acesso a outros direitos fundamentais. A mais importante delas
é que, ao exigir o nivel de renda extremamente baixo para o acesso
das familias ao beneficio, nao ha qualquer incentivo de retorno das
mulheres ao trabalho pago. Alem disso, nas familias de composicao
familiar de um filho (55%, n=27) ou dois filhos (20%, n=10), identifica-
mos um calculo sobre a saida do pai como trabalhador formal para
nao desqualificar o critério de renda familiar. Essa € uma negociacao
permanentemente discutida entre as mulheres pelo convivio digital,
mas de dificil apreensao pela entrevista, em que as familias contor-
navam as perguntas sobre renda familiar por receios legitimos de
usos indevidos da informacao.

A saida da mulher do trabalho pago tem efeitos negativos imediatos
para a economia familiar, mas também para varios dominios de sua
vida. A mais importante delas € que a mulher se transforma em cui-
dadora em tempo integral, sendo responsavel por garantir nao so o

¥ SIVEIRA, Fernando Gaiger. Parecer analitico sobre o impacto nas familias afetadas pelo virus zika em
seu orcamento e nos rendimentos, com vistas a subsidiar a acao a ser proposta perante o Supremo
Tribunal Federal para proteger os direitos ao planejamento familiar, @ maternidade e a satde em
face da epidemia do virus zika. Parecer analitico anexado a ADI 5.581, Brasilia, 24 de agosto de 2016.
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"Um dia eu subi
no onibus. Uma
mulher me olhou
e perguntou: 'Ele
e do mosquito,
e?' Aquilo me
magoou muito."
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bem-estar da crianca, mas a renda da familia, o “salario da crianca
especial”. Por um lado, a renda é integralmente dependente da per-
manéncia da mulher na casa e como cuidadora, mas nao é de sua ti-
tularidade. Esse deslizamento do “beneficio pela deficiéncia e pobre-
za familiar”, nos termos da lei, como “salario da crianca especial”, nos
termos familiares, possui varios sentidos entre comunidades rurais,
onde o BPC porincapacidade laboral é descrito como “aposentadoria”.

Para o contexto das mulheres cuidadoras o deslizamento nao deve
ser menosprezado para a garantia de direitos: a cotidianidade das
mulheres passa a ser de cuidadora, e quem é remunerada pela exis-
téncia ou pelo trabalho é a crianca, e nao sua vinculagao de depen-
déncia com a mae. Ha um desaparecimento da mulher cuidadora com
direitos ou necessidades, e a emergéncia de uma figura de excessiva
maternagem - seja para o cuidado da crianca ou para a sobrevivéncia
familiar. Como cuidadora, a figura da mulher como cidada inexiste
para as politicas sociais de transferéncia de renda ou para politicas
contributivas de aposentadoria. Além disso, para o retorno ao tra-
balho pago, seus anos de cuidadora terao efeitos permanentes de
exclusao, especialmente se somados a baixa escolaridade da vasta
maioria das mulheres.

Atal ponto o BPC assume uma centralidade para a sobrevivéncia que
muitas familias nao recebiam o beneficio do Bolsa Familia da crian-
ca.** Diferentemente do BPC, o Bolsa Familia € de conhecimento uni-
versal entre as familias, mas duas justificativas foram apresentadas
para o nao recebimento: primeiro que os Centros de Referéncia de As-
sisténcia Social (CRAS) informavam serem incompativeis os dois be-
neficios para a mesma crianca; depois, as mulheres nao arriscariam
perder o BPC, cujo valor era superior ao do Bolsa Familia, tentando
um segundo beneficio.*® Ha uma logica em curso no pais de restricao

% Bolsa Familia € um programa de transferéncia de renda para familias muito pobres estratificadas
em dois grupos: as extremamente pobres, aquelas com renda mensal de até R$ 85,00 por pessoa;
as pobres, com renda mensal entre R$85,01 e R$170,00 por pessoa. O valor mensal da transferéncia
depende do nimero de filhos na familia, mas & em torno de R$100,00 por crianca entre 0 e 17 anos. O
valor maximo a ser recebido por familia é de R$ 336,00. Estima-se que mais de 13 milhdes de familias
o0 recebam no pais. O Programa Bolsa Familia foi criado pela Lei n. 10.836, de 9 de janeiro de 2004.

% Nao sabemos quem é a pessoa que oferece esta informacao nos CRAS. Quando perguntavamos as
mulheres, elas nao sabiam precisar a ocupagao do profissional.
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dos beneficios sociais e as reformas da politica de assisténcia social
sao antecipadas ja na ponta da execucao - seja por desinformacao
ou por negligéncia, varias familias relataram resisténcia dos CRAS em
autorizar a demanda pelos dois beneficios para a mesma crianca. E
preciso lembrar que nao ha qualquer restricao normativa no recebi-
mento dos dois beneficios referentes a mesma crianca.

Das 25 adolescentes que engravidaram na adolescéncia de crianca
confirmada ou em investigacdo para zika, 40% (n=10) nao estavam em
nenhuma politica social de transferéncia renda, isto €, fora do BPC e
do Bolsa Familia. Quando analisamos os dois beneficios separada-
mente, a exclusao é ainda mais grave: 76% (n=19) nao recebiam BPC e
44% (n=11) nao recebiam Bolsa Familia.

das 25 adolescentes que
engravidaram na adolescéncia
de crianca confirmada ou em
investigacao para zika, 40% nao
estavam em nenhuma politica
social de transferéncia renda

Segundo elas, a orientacao de varios CRAS é que menores de 18 anos
nao poderiam ser titulares dos beneficios, somente como dependentes
de adultos. E na intersecao entre as diferentes politicas e idealizacoes
sobre como deve ser a vida vivida que a precarizacao das maes adoles-
centes se agudiza: fora da escola, nao sao elegiveis ao Bolsa Familia em
sua familia de origem como filhas, uma vez que o critério de inclusao
no programa € matricula na escola; cuidadoras solitarias em tempo
integral, nao retornam a escola, pois o critério para recebimento do be-
neficio, para adolescente entre 16 e 17 anos, &€ de 75% de frequéncia as
aulas; maes adolescentes sem qualquer registro de emancipacao civil
nao sao assistidas como sujeitos de direitos para os beneficios da as-
sisténcia de seus filhos com a sindrome congénita do zika. A alternativa

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

de sobrevivéncia para algumas adolescentes foi indicar a crianca como
dependente dos avos, apesar de habitarem em residéncias diferentes.

A crianca com a sindrome congénita do zika demanda cuidados inten-
sos e diarios: 0 mais importante deles € o da observacao cotidiana de
sinais e sintomas ainda desconhecidos pela ciéncia médica. A ciéncia
do cuidado domestico antecipa a observacao clinica, e no convivio
digital € que a troca entre as mulheres é intensa. Ignorar o lugar das
mulheres para criancas com doencas cronicas ou deficiéncias € uma
injustica em curso na sociedade brasileira, mas dado o cenario da
epidemia ha um segundo agravante - a ciéncia necessita das mulhe-
res cuidadoras como primeiras observadoras dos sinais e sintomas
da sindrome congénita do zika. Isso demanda uso do tempo, aléem do
naturalmente ja oferecido pelas mulheres para o cuidado das crian-
cas — mas transforma o tempo do cuidado para além dos sentidos
domesticos e familiares como parte da resposta a epidemia.

i
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Transporte e saide

O deslocamento das mulheres e das criancas para os centros de saude
para puericultura ou de estimulacao precoce foi um dos temas mais ex-
plorados nas entrevistas: as distancias, mesmo para um estado pequeno
como Alagoas, considerando as dimensoes vizinhas de Pernambuco ou
Bahia, sao excessivas. Nao ha transportes publicos de grande parte dos
municipios visitados para os dois centros de referéncia no estado para
a estimulacao precoce das criancas, Arapiraca e Maceio. Mais da metade
das mulheres (55%, n=27) dependia integralmente do transporte ofereci-
do pela prefeitura —ambulancias ou carros fretados — para levar a crianca
a uma sessao semanal de estimulacao precoce de trinta minutos. O res-
tante das mulheres relatou nao dispor de transporte da prefeitura para o
deslocamento, o que faz com que 45% (n=22) das criancas estejam desas-
sistidas de de estimulacao precoce. Dadas as distancias dos municipios
para o centro de referéncia para estimulacao precoce mais proximo, a

média de descolamento era de 3 horas para cada mulher e crianca (as
com deslocamento mais breve eram as que viviam em Maceid ou Arapi-
raca; as mais distantes chegavam a se deslocar 6 horas para sessoes de
estimulacao precoce ou consulta médica de 30 minutos).

45% das criancas
sao desassistidas de
estimulacao precoce

As estorias sobre riscos e maus-tratos no transporte foram abundantes.
Uma ambulancia é carro coletivo para recolher e transportar todos os
doentes de uma mesma comunidade, nao importam em quais condicoes
de dependéncia ou sofrimento. Para meia hora de estimulagao precoce,
uma vez por semana, as crian¢as saem de madrugada de casa e retor-
nam a noite, pois a ambulancia cumpre trajeto e agenda coletiva: recolhe
todos, espera por todos. Nao ha cumprimento dos padroes de seguranca
para o transito e individuos muito diferentes na busca de cuidados em
salude compartilham a carroceria sem janelas de uma ambulancia.

Uma das caracteristicas da sindrome congénita do zika sao expres-
soes de irritabilidade, espasmos ou convulsoes nas criancas.® Algu-
mas possuem particularidades alimentares por restricoes para deglu-
ticao, por exemplo. Outras necessitam de proteses ou orteses, sendo
a mais comum o uso de oculos. Nenhuma das maes entrevistadas
havia recebido oculos como parte da assisténcia publica em saude
e, apesar de 47% (n=23) das criancas fazerem uso de medicacdo de
uso continuo, somente 26% delas (n=6) recebiam os medicamentos
na rede publica de salde. Cerca de uma em cada duas familias (56%,
n=13) que necessitavam comprar os medicamentos informou nao ter
como adquiri-los para o controle de convulsoes ou para o controle da
irritabilidade, estando sem assisténcia farmacéutica.

% Um evento comum as entrevistas foi a crianga ter convulsoes e espasmos. Essa era uma oportunida-
de para as maes nos mostrarem o que descreviam como sustos. Nas comunidades virtuais, ha uma
troca permanente de imagens de filmagem dos sustos ou nervosos das criancas e as maes vao inter-
cambiando as narrativas entre o discurso médico da convulsao, cujo maior temor para as familias é
que seja descrito como “epilepsia”, e o familiar do “susto”.
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MARIA JOSE SANTOS DE ARAUJO

aria José Santos de Araljo € Neguinha, mae de trés filhos.? A

filha mais nova foi afetada pelo zika na gravidez. Vive em Ja-

paratinga, uma cidade turistica de Alagoas, em casa compar-
tilhada com o avo, um senhor silencioso durante a conversa. O marido
de Neguinha passa tempos distantes de casa, trabalha no canavial em
tempo de moagem:; tem trabalho trés meses no ano. Melissa Vitoria
nasceu em abril de 2016, € da segunda onda de criancas afetadas pelo
zika em Alagoas. O primeiro filho de Neguinha vive com a avo em inte-
rior distante, uma estoria comum as adolescentes que engravidaram
muito jovens. Neguinha teve o primeiro filho aos 16 anos, hoje tem 20.

Neguinha sentiu os sintomas de zika no segundo més de gravidez,
mas conta que a doenca nao a abandonou até hoje - as juntas doem
e as pernas estao mais pesadas que antes. Soube que estava gravida
por teste de farmacia no mesmo més que teve zika, mas o posto de
salde pediu que esperasse até o 4° meés para iniciar o pré-natal. Fez
uma ultrassonografia apenas, a mesma em que soube estar gravida
de uma menina. A microcefalia so foi descoberta no momento do par-
to, uma cena que Neguinha mareia os olhos ao contar.

“Quando eu tive ela, a parteira pegou e disse - ‘Ela tem microcefalia,
ne?’. Ai eu falei ‘O qué?’. Ela disse ‘Microcefalia, vocé sabia?, eu res-
pondi que nao. Ela falou ‘O, aqui, veja, e dai colocou de cabeca para
baixo’. Depois desse dialogo, Neguinha conta que fechou os olhos, foi
0 marido quem acompanhou a filha para outra sala. A parteira teria
retornado para conversar, uma lembranca que lhe provoca ofensa,
descrita por ela como “a maior ordem ja sofrida” - “Ela conversou

¥ Maria José pediu que fosse apresentada por seu apelido “Neguinha”.
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comigo e falou: ‘Vocé vai levar para casa ou vai deixar ela aqui?’. Ne-
guinha e o marido se ofenderam, o hospital pediu desculpas pelos
maus tratos do parto.

Essa nao foi a Unica experiéncia de discriminacao sofrida por Negui-
nha, e diferente de outras mulheres, a linguagem dos direitos e do
preconceito é evidente na narrativa. Com um més de nascida, a filha
se tornou tema da curiosidade na vizinhanca, e a mae soube que a
descreviam como um “sapo”. Ela e o marido pensaram em “por na
justica”, pois “isso € preconceito”. Nao houve processo, 0s vizinhos
aconselharam a confiar em deus.

Neguinha nao abandonou a filha, cuida dela e do outro fitlho de 2
anos. No momento da entrevista, em dezembro de 2016, nao recebia o
BPC, pois a situacao de uniao estavel com o marido exigia que os do-
cumentos dela e do companheiro fossem apresentados no protocolo
da pericia médica e do servico social no INSS.* O trabalho temporario
na usina retém os documentos do marido até o fim da moagem, en-
quanto isso Neguinha sobrevivia como podia. O laudo tomografico de
Melissa Vitoria indica “microcefalia com repercussao neuropsicomo-
tora. Calcificagoes em ambos os hemisférios”, uma descricao muito
comum aos efeitos do zika.

Nao ha servico de estimulacao precoce em Japaratinga, o centro de
referéncia é@ em Maceio, distante 130 km. Para uma sessao de meia
hora por semana, Neguinha tem que ir na véspera a Secretaria de
Saude com a filha para agendar o carro e se preparar para estar pron-
ta no posto de salde as 4:00h da manha. A distancia de casa para o
posto e feita a pé e toma meia hora. Depois de varias viagens em vao,
pois o carro lota antes que a consulta de sua filha seja prioritaria,
Neguinha desistiu de levar a filha para os atendimentos. Para viajar
de ambulancia e sem direito a acompanhante, Neguinha nao sai de
Japaratinga - nao consegue se mover com duas criancas, sendo Maria
Vitoria de colo e o irmao de dois anos, para as consultas na capital.

¥ Neguinha passou a receber o BPC, tendo sido preciso recorrer a primeira decisao negativa. Entre o
nascimento de Melissa Vitoria e o primeiro beneficio foram 11 meses.
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PATRICIA SANTOS DA SILVA

casa tem dois comodos, mas no mesmo que se entra, se cozi-

nha e se dorme. No dos fundos, ha o banheiro e outra cama.

Uma Unica janela. O banheiro é no fundo da casa. As paredes
azuis vivas dao luz ao ambiente apinhado de crianca: Patricia Santos
da Silva tem seis filhos, 24 anos. O primeiro foi aos 14. Para chegar a
casinha, & preciso contornar a igreja de Santana de Ipanema, a gran-
de cidade do Sertao de Alagoas. Os meninos em siléncio acompanha-
ram a conversa, o de colo é o “paciente zero” de Alagoas. Paciente
zero é titulo dado pela medicina para o primeiro caso identificado em
uma regiao — Gabriel desconhece como sua vida foi afetada pelo que
a mae descreve como o0 “probleminha do mosquito”.

Patricia pouco frequentou a escola, vive como pode com 0s bicos do
marido. A crianca nao recebia o BPC, faltavam documentos dela e
do marido. Era quase uma familia de indocumentados, por isso uma
advogada voluntaria se ofereceu para solucionar a burocracia. A casa
sobrevivia com os beneficios do Bolsa Familia — a renda era em torno
de R$600,00, e as necessidades nao precisavam ser listadas, pois es-
tavam por todos os cantos daquela familia.

Patricia listou a “farmacia de remédios” do filho Gabriel, mas explicou
que nao recebia nem 0s comprava. Mostrou as receitas — anticonvul-
sivante era o primeiro item da lista. Queixou-se que 0 menino nao
dormia, mas nao tinha como visitar o médico e s6 de vez em quando
comparecia as sessoes de estimulagao precoce oferecidas por uma
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entidade filantropica da cidade. Ja ouviu que 0 menino precisaria de
oculos, mas vai esperar ele ir para escola para cuidar disso.

O “probleminha do mosquito” so foi conhecido no parto. Patricia fez
uma unica ultrassonografia, a mesma que lhe informou sobre a gra-
videz. Nao lembra ao certo a data, mas foi depois de ter sentido as
manchinhas e dores do corpo. Teve zika sem nem saber que estava
gravida. Nao sabe as datas da gravidez, assim como a idade dos filhos.
Na sala de parto, a enfermeira lhe contou que o “menino de cabeca
pequena era especial”. Foi ai que explicou que ele teria nascido “com
0 probleminha do mosquito”. No mesmo dia em que Gabriel nasceu,
outra crianca também em Santana do Ipanema foi notificada e con-
firmada para a sindrome congénita do zika, mas a mae nao acredita
no diagnostico.®

Assim como Neguinha, Patricia também foi perguntada na sala de
parto se abandonaria a crianca, e estranhou, pois ja era mae de cinco:
“A enfermeira me perguntou se eu deixaria ele no hospital. Eu disse
que nao, dai ela mandou eu dar muito amor e carinho”. O conselho
nao foi entendido de outro jeito por Patricia; ao contrario, ela explicou
que a enfermeira teria reforcado a importancia do afeto, pois Gabriel
e uma “crianca especial”. De todas as familias, ouvimos “especial” nao
como um adjetivo ou um eufemismo para os diagnosticos médicos,
mas como um substantivo sobre a existéncia do filho nos vinculos
familiares e comunitarios.

Patricia nao se acanhou de anunciar a filharada que Gabriel era o
mais querido exatamente por ser um filho especial. Os sentidos de
conforto e inclusao sao potentes pelo uso afetivo da palavra “espe-
cial”. Quando sai a rua com Gabriel, a mae conta que os vizinhos pe-
dem para tirar a touca e ver de perto a “crianca do mosquito que so
viram na televisao”. Nos explicou que as pessoas fazem isso porque
Gabriel € “uma crianca especial” e todos gostam dele.

¥ A crianca tem microcefalia, displasia no quadril, baixa visao e problemas cardiacos. A mae teve rash
por um dia na gravidez. Na entrevista, ela conta que fez exame para confirmar se foi por zika e que
deu negativo, mas nao ha registro disso nos documentos da vigilancia em sadde, e também nao ha
clareza sobre qual teria sido o “exame”.

57



 Roberia
Ao perguntar por mim
* s i p
| mdo diga que morri apenas fui

| chamado pelo Senhor

- : _— e b < o

m i

E

Y A

O PAIS DE ROBERIA: JOSENILDO E CLEMILDA,
JOAO HENRIQUE (BEBE) | SAO JOSE DA TAPERA =




60

ROBERIA CABRAL DE LIMA,

ao José da Tapera & municipio do Sertao. Tinhamos nove casos

na cidade: um confirmado, cinco descartados e trés em investi-

gacao. Nosso ponto de partida para um dos casos descartados
era o registro de morte da mae logo ap0s o parto. Saimos a procura de
Robéria no ponto de mototaxi. A moca era desconhecida - tentamos
com 0s jeitos comuns para as comunidades ja visitadas, “procuramos
uma crianca de cabeca pequena”, “uma crianca com o probleminha
do mosquito”. O guia guardou a palavra “cabeca” e nos levou para
um sitio distante, “Sitio Agua Salgada”, daqueles que agua mesmo
so chega pelos pipeiros.”® Nao havia vegetacao ao redor, so casinhas

distantes umas das outras. Sinal de celular era coisa rara.

A primeira casa que paramos era quase sem moveis, havia muitas
mulheres, e algumas criancas. Era uma casa conhecida na comunida-
de como da familia “com sistema nervoso alterado, com problemas
de cabeca”. Nao era a casa de Roberia, mas o mototaxi nao desistiu,
seguia suas proprias pistas para o que descreviamos COmMo as N0Ssas
pecas do quebra-cabeca - havia ouvido o caso de uma mae que havia
morrido, meses apos dar a luz. A crianca vivia com avos. Fomos até a
casa de d. Bita, a mae de Robéria, avo de Joao Henrique.

Joao Henrique nasceu em janeiro, Robéria morreu em marco de 2016.

“0  Pipeiros sao motoristas de caminhao pipa que levam agua para as cisternas do Sertao.
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Ela nunca saiu do hospital depois do parto; ele ja saiu com laudo
indicando CID “Q02": na linguagem medica, um codigo para “micro-
cefalia”. D. Bita € mulher falante, so nao sabia explicar do que a filha
morrera nem as razoes de o neto se tremer ou levar susto, “Ele é
desflagelado da cabeca”, explicava. A pasta de exames da filha e do
neto era um primor: estava tudo documentado —Robéria morreu de
insuficiéncia respiratoria. “O sangue dela afinou”, nos explicou d. Bita,
enquanto lilamos o documento de obito e olhavamos os quadros da
filha morta na parede da sala.

Robéria nao chegou a cuidar do filho nem um dia. O menino chorava
de fome, foi uma irma de d. Bita que também amamentava quem pe-
gou o menino e dividiu o leite. No dia 8 de marco, Robéria se arrumou
no hospital: era a comemoracao pelo dia internacional das mulheres
- arrumou cabelo e ganhou flores, contou d. Bita. Mas a filha parecia
que sentia diferente, “mae, acho que vou morrer”. Ninguém na casa
se recorda se Robéria teve zika durante a gravidez, so as viroses de
sempre, explicaram. Sobrevivem do que plantam na roca, mas a terra
nao é propria, Sa0 meeiros.

Desde entao, a familia espera para ter acesso ao BPC. Em dezembro
de 2016, a familia peregrinava ha 9 meses por médicos e pericias em
busca do laudo para o beneficio. O laudo com diagnostico CID Q02
fol descartado pelo perito do INSS que disse a crianca ser “normal”.
D. Bita estranha essa confusao, pois 0 menino nao dorme. Os exames
de Robéria para os STORCH deram negativos, e 0s de Joao Henrique
foram apenas uma tomografia, cujo laudo é “outras alteracoes”. Sai-
mos da casa do filho orfao para o de uma vizinha confirmada, a mae
chegava de Maceio depois de um dia de exames e vinha carregando a
crianca em equilibrio entre o corpo e o do motorista de motocicleta.
A ambulancia a havia deixado na rodovia, de la para casa era de bici-
cleta, a pé ou de moto.

6l
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RAKELY SANTOS DA SILVA,

[ ncontramos Rakely com a filha, Mirela Santos de Oliveira de 8
— meses, e a avo, d. Rosangela, em conversa na beirada da casa

L no povoado Santa Luzia. A comunidade ja foi um assentamento
do Movimento Sem Terra; hoje € um pedaco de terra escondido pelo
coqueiral entre duas praias famosas do litoral norte de Alagoas, Pa-
ripueira e Barra de Santo Antonio. Rakely tem sorriso infantil. E mae
adolescente, casou-se aos 14 e deu a luz aos 15 anos. A primeira vista
parece que as duas meninas sao filhas de d. Rosangela, uma avo tam-
béem jovem.

Rakely nao trabalha, o marido faz bicos de ajudante. Quando conse-
gue trabalho, chega a fazer R$70,00 no dia. Mas nao é dinheiro certo.
Na familia, s6 entra mesmo o Bolsa Familia em nome de d. Rosangela
- a filha foi rejeitada para conseguir o beneficio em proprio nome por
ser adolescente. Tentaram o BPC, mas também foi negado: mae e filha
contaram que apareceu advogado na porta de casa propondo nego-
cio comum a outras mulheres que entrevistamos - brigar na justica
em troca dos oito meses atrasados do beneficio como pagamento de
honorarios.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Mirela nasceu com 31 cm de perimetro cefalico e foi notificada como
um caso para investigacao para a sindrome congénita do zika ainda
na maternidade. Antes mesmo de perguntarmos, Rakely descreveu os
sintomas de coceira e vermelhidao na gravidez como “eu tive zika”.
Chegou a ir ao posto de saude e a médica lhe prescreveu uma in-
jecao. Mae e filha desconhecem o nome do remedio tomado para
cuidar dos efeitos de zika. Com dois meses de nascida, Mirela cum-
priu com o protocolo de saude para zika de Alagoas, fez a tomografia
computadorizada cujo laudo anunciou ser um caso descartado com
0 seguinte diagnostico: “TC realizado - resultado alterado, com outras
alteragoes”. No espaco para resultado lia-se: “nao informado”.

Desde entao, avo e mae so pensam em abrir “o olhinho fechado” de
Mirela. Nao se preocupam com beneficio de dinheiro ou medicamen-
to para acalmar a crianca, o que mais querem € um oculista para
abrir o olho que nasceu grudado. O laudo médico descreve de jeito
mais dramatico o “olhinho grudado”: no papel esta escrito “auséncia
ocular”. Ao ler em voz alta o laudo perguntamos as duas mulheres
se entendiam o que estava escrito ou se alguém ja havia explicado.
A resposta foi “nao, nunca nos explicaram nada, sO recebemos um
telefonema da assistente social”.

Na entrevista, Rakely disse que usava injecao para nao ter mais filhos.
A resposta nao foi muito convincente, mas nao ha como num primeiro
encontro insistir em temas escondidos. A mae nao saiu de perto da
filha durante a conversa. Rakely e d. Rosangela ficaram com nosso ce-
lular e 0 WhatsApp passou a ser uma forma de comunicagao. Poucos
dias depois da entrevista, d. Rosangela nos procurou. A ligacao foi
rapida e a explicacao direta: “Nao era hora de mais filho, o posto de
salde de Santa Luzia nao tinha injecao e isso de tomar comprimido
todos os dias nao era seguro para quem cuida de crianca pequena.
Consegue uma injecao para Rakely?”.
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TAMIRES COSTA SILVA,

0ao Lucas é o primeiro filho de Tamires e Eduardo Goldino Filho,

a crianca era esperada, e o segundo neto da familia de d. Maria

Lucia. A conversa foi feita em noite escura, pois Tamires e profes-
sora e esperavamos sua volta da cidade vizinha, Jacaré dos Homens,
ja Sergipe, onde € monitora de escola. D. Maria Llcia vive no Lagoa de
Araras, Tamires e Eduardo em Agreste. As duas cidades tém em San-
tana do Ipanema a metropole do Sertao.

Tamires estudou muito, fazia a segunda faculdade quando engravi-
dou de Joao Lucas. Teve zika por volta do quarto més de gravidez, e
na terceira ultrassonografia descobriu o que avo descreve como “o
probleminha” da crianca. D. Maria Lucia tem dividas se tudo de Joao
Lucas veio mesmo do zika, pois como um mosquito, “uma coisinha
dessa daria um probleminha tao grande?”. Ao mesmo tempo se resig-
na ao que dizem os medicos - “foi zika”.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Joao Lucas chorou muito nos primeiros meses de vida; d. Maria Ldcia
lembra do nervoso do neto, e reforca a ternura da fitlha no cuidado.
A cada relato de remédios ou sustos, emendava com “ela cuida tao
bem, pense, tem uma paciéncia, enfeita ele todinho para ir a missa”.
Continuou nos contando o quanto a fitlha chora na missa aos domin-
gos enquanto reza. Se ajeitava nas palavras, dizendo que “Joao Lucas
foi enviado por deus”, titulo de uma pagina de midias sociais em que
compartilham o cotidiano da crianca.

Tamires chegou de moto com o marido. O sorriso largo mostrava
a ternura descrita da mae; do lado como uma extensao do corpo
estava o marido, um homem sereno. SO se ouvia a indignacao dos
dois quando contavam os aperreios que sofrem para ir e voltar com
Joao Lucas da fisioterapia em Arapiraca. Consideram o transporte
em ambulancia uma ofensa e um risco a saude. Eduardo nos mos-
trou a filmagem feita na carroceria da ambulancia: ele carregando a
crianca no colo como se seu corpo fosse um escudo de protecao*.
A viagem toma quase duas horas para cada trajeto.

Ambulancia é transporte ultrajante por varias razoes. A primeira é
pelo mau jeito do deslocamento - na carroceria sao bancos laterais,
uma janela quase basculante que pouco ar circula, nao ha cintos de
seguranca ou cadeira especial para criancas. A segunda é que uma
multidao de gente doente é transportada em conjunto: Joao Lucas
tem imunidade baixa, nos explicava Tamires, mas nao € uma crian-
ca doente. Ha gente de todas as idades e necessidades no mesmo
espaco, e a ambulancia funciona como trem parador: vai levando e
trazendo gente, nao tem isso de hora marcada para consulta. Se sai
0 mais cedo possivel e se retorna o mais tarde necessario. Joao Lu-
cas nao gosta da viagem: dia de fisioterapia € uma vez por semana,
mas e também uma jornada de fome, cansaco e insonia.

4 Em maio de 2017, Tamires nos informou que o transporte estava regularizado.
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Ministério da Saude do Brasil decretou o fim da situacao de

emergéncia para a epidemia do virus zika em 11 de maio de

2017. A cada ano os numeros de criangas nascidas com mi-
crocefalia e, posteriormente, diagnosticadas com a sindrome con-
génita do zika sao menores. Desde o inicio da epidemia, foram 2.653
criancas confirmadas e 105 foram classificadas como provaveis para
a sindrome congénita do zika no pais. Em 2017, Alagoas registrou 3
criancas confirmadas; Bahia, 40; Paraiba, 0; Pernambuco, 4.2 As mu-
lheres em risco da terceira onda de sazonalidade do mosquito estao
agora gravidas e saberemos os efeitos do “fim do zika” pelos meses
do verao de 2018. Elas serao maes de criancas afetadas apos o fim da
epidemia no Brasil.

Este relatorio desafia o sentido de “fim de zika” ou a “boa noticia”
do governo brasileiro®. Os dados aqui apresentados nao podem ser
lidos como o retrato de uma tragédia particular, isto &, como expres-
soes desastrosas do estado com pior IDH do pais. Se nao ha paradoxo
em curso entre Alagoas e seus estados vizinhos, também nao deve
haver paradoxo no desamparo das mulheres e das criancas com o
que ocorre no restante do pais. O retrato de Alagoas € uma peca do
mosaico de abandono das mulheres que vivem nas terras de zika.
Elas sao adolescentes ou mulheres muito jovens, negras e indigenas,
com pouca escolaridade e fora do mundo do trabalho.

As familias com criancas afetadas pelo zika foram informadas do “fim
da epidemia” pelas noticias nacionais. Algumas delas cuidam de suas
criancas sem saber exatamente do que sofrem para nao andaram ou
terem convulsoes. As criancas descartadas para a sindrome congénita
do zika pelos critérios diagnosticos do inicio da epidemia nao foram
reavaliadas pelo sistema de saude. Segundo o Boletim Epidemiologi-
co 48/2017 do Ministério da Salude, para cada crianca confirmada ou
classificada como provavel, uma se mantém em investigacao para a

“2 BRASIL. Ministério da Sadde. Secretaria de Vigilancia em Salde. Boletim Epidemioldgico. Vol. 48, n.
13, 2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/abril/27/Monitoramen-
to-integrado-de-alteracoes-no-crescimento-e-desenvolvimento-relacionadas-a-infeccao-pelo-vi-
rus-Zika.pdf Acesso em: 03 mai. 2017.

“  Em 11 de maio de 2017, o Ministério da Salde decretou o fim da situagao de emergéncia em salude
plblica. Houve noticias que enquadraram como “boa noticia”.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

sindrome congénita do zika, e em torno de trés foram descartadas ou
excluidas.* Ha uma lentidao no correto diagnostico com efeitos dra-
maticos para o cuidado das criangas.

Alagoas é dos estados do epicentro da epidemia que mais descartou
criancas notificadas. Quando comparada a Bahia, Alagoas descartou
quase o dobro de criancas.” A baixa incidéncia de criangas com a
sindrome congénita do zika foi descrita como um paradoxo entre Ala-
goas e 0s gigantes da epidemia, Bahia, Paraiba e Pernambuco. Nossa
tese € que nao haveria paradoxo, mas numeros provocados pelo de-
senho particular da politica de salde estadual que favoreceu o des-
carte, talvez, precipitado de criancas. Em uma epidemia, diferentes
profissionais devem ser treinados para o diagnostico rapido. Nossa
insisténcia na incongruéncia em a porta de entrada ser o laudo do
radiologista é pelo carater periférico que esta especialidade assumiu
nas politicas nacionais de sensibilizacao e treinamento para o diag-
nostico em niveis federais e estaduais. Uma epidemia de nova doenca
provoca desestabilizacao nas formas de identificar e diagnosticar um
adoecimento; € preciso juntar pecas pequenas de um quebra-cabe-
cas cuja imagem é desconhecida.

Estamos no dia seguinte do fim da epidemia no Brasil. Os nimeros
e estorias aqui retratados demonstram a face da desigualdade bra-
sileira anterior a chegada do zika. Foram as mulheres mais vulne-
raveis as mais afetadas pela epidemia - elas e suas criancas agora
vivem uma narrativa considerada superada pelas politicas de sal-
de. Se havia urgéncia para a garantia de direitos sob a declaracao
nacional de emergéncia para a epidemia de zika, agora ha urgéncia
sobre os efeitos de uma tragédia humanitaria que, facilmente, po-
dera ser esquecida.

4 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Saude. Boletim Epidemiologico. Vol. 48, n.
13, 2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/abril/27/Monitoramen-
to-integrado-de-alteracoes-no-crescimento-e-desenvolvimento-relacionadas-a-infeccao-pelo-vi-
rus-Zika.pdf Acesso em: 03 mai. 2017.

“  BRASIL. Boletim Epidemiologico. Secretaria de Vigilancia em Salde, Ministério da Salde. Vol. 48, n.6,
2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/fevereiro/27/2017_003.pdf.
Acesso em: 30 abr. 2017
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As mulheres e suas familias nao podem ser esquecidas. Elas sao so-
breviventes de uma epidemia que poderia ter sido evitada se 0 mos-
quito vetor nao fosse abundante no pais, se as condicoes sanitarias
e de higiene nao as obrigassem a reservar agua ou sobreviver pela
distribuicao de agua periodica pelos caminhoes pipa. A vasta maioria
das mulheres vivenciou a primeira gravidez ainda na adolescéncia,
assim sao jovens mulheres fora da escola e fora do mundo do traba-
lho com a vida marcada pela historia da epidemia de zika no Brasil.
Inesperadamente, sao tambéem familias desassistidas pelas politicas
de protecao social.

As grandes epidemias ja foram descritas como “armadilhas da po-
breza”“® A expressao € provocativa, pois descreve a sobrevivéncia das
familias de Alagoas e de outros estados nordestinos afetados: eram
ja mulheres vulneraveis pela desigualdade social, pelos regimes his-
toricos de exploracao racial e regional, mulheres em sobrevivéncia
pela venda de caranguejos, pela assisténcia social do Bolsa Familia
ou pelo trabalho como meeira em roca alheia.” Nenhuma delas esta
no topo da estratificacao social da sociedade brasileira. A epidemia
de zika assolou familias ja fragilizadas pela desigualdade, e o dia se-
guinte do “fim da epidemia” pode ter efeitos perversos para o esque-
cimento como uma doenca do passado.

Para elas, a ideia classica de que uma epidemia teria inicio, meio e
fim & uma fabula.*® A epidemia de zika jamais tera fim para as maes
de criancas com a sindrome congénita do zika: elas viverao uma

“  “Armadilha da pobreza é definida como qualquer mecanismo retroalimentado que faz com que
a pobreza persista. As armadilhas de pobreza nao se referem apenas a dificuldade de contornar
situagoes de baixa renda, mas a uma situacao em que a evolugao da riqueza ou do bem-estar dos
membros de uma familia esta diretamente ligada as condi¢oes econdmicas e sociais. De tal modo
que, dependendo das condi¢des de pobreza ja vividas, os individuos poderao viver “trancados” na
pobreza ou riqueza, se nao indefinitivamente, por longos periodos de tempo. Uma caracteristica da
armadilha da pobreza é que os resultados "bons" e "ruins" se reforcam, de modo que pequenas
intervencoes ou eventos nao resultardao em consequéncias a longo prazo”. MASANJALA, Winford H.
HIV/AIDS, Household Income, and Consumption Dynamics in Malawi. Em: Gillespie, Stuart (Org.). AIDS,
Poverty, and Hunger: Challenges and Responses. Highlights of the International Conference on HIV/
AIDS and Food and Nutrition Security, Durban, South Africa, 14-16, 2005. Washington, D.C.: Internatio-
nal Food Policy Research Institute, 2006, p. 58. Tradugao livre.

4 Essas foram algumas das ocupagoes das mulheres que entrevistamos.

“8  VARGHA, Dora. After the End of Disease: Rethinking the Epidemic Narrative. Somatosphere. [Online].
Disponivel em: http://somatosphere.net/2016/05/after-the-end-of-disease-rethinking-the-epide-
mic-narrative.html Acesso em: 10 mai. 2017

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

maternagem amorosa e intensa, cuidadora e solitaria. O abandono
que experimentam nao é resultado do nascimento de uma crianca
com necessidades especiais, mas da fragilidade das politicas sociais,
em particular de assisténcia social, satde e transporte. Em outubro
de 2016, o Ministério de Desenvolvimento Social anunciou o Programa
Crianca Feliz para a prioridade de protecao social as mulheres gravi-
das e criangas até 6 anos: * em Alagoas, mais da metade das familias
nao recebia o BPC; uma em cada duas criancas que necessitavam de
medicamentos nao 0s recebiam gratuitamente; quase a metade das
criancas ja em idade para a estimulacao precoce nao eram incluidas
em programas especializados.®

As mulheres das terras do zika nao esperam das politicas sociais
a garantia da felicidade, mas de condicoes para a vida digna. A
fabula do fim de uma epidemia nao é realidade para as mulheres
que transportam suas criancas na carroceria de uma ambulancia e
grudada ao corpo em um moto-taxi. O mosquito nao desapareceu
do Sertao, a ciéncia ainda nao ofereceu as respostas definitivas
para os riscos da transmissao sexual do virus zika ou sobre as for-
mas de expressao tardia dos sintomas da sindrome congénita nas
criancas apos o nascimento. Essas incertezas sao fonte de anglstia
e sofrimento para as mulheres em idade reprodutiva. O zika € ain-
da uma epidemia.

4 BRASIL. Decreto 8.866, de 5 de outubro de 2016. Institui o Programa Crianca Feliz. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02015-2018/2016/Decreto/ D8869.htm Acesso em: 13 mai. 2017.

% 0O Boletim 48/2016, que fez um panorama dos dois primeiros aos da epidemia no Brasil, informou que
menos da metade das criancas recebiam atendimento nos trés servicos de salde esperados como
necessarios para elas (puericultura, estimulagao precoce e atendimento em atengdo especializada).
BRASIL. Boletim Epidemiologico. Secretaria de Vigilancia em Sadde, Ministério da Sadde. Vol. 48, n.6,
2017. Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/fevereiro/27/2017_003.pdf.
Acesso em: 30 abr. 2017
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Esferas estadual e municipal

A Secretaria de Estado de Salde de Alagoas (SESAU):
> A Superintendéncia de Vigilancia em Saide:

Diagnostico de infeccao por zika

Capacitar profissionais de medicina para o diagnostico clinico de
infeccao pelo virus zika, especialmente em mulheres gravidas;

Capacitar profissionais de salde para o tratamento de criangas
com diagnosticos confirmados e seus familiares;

Definir a abordagem de prevencao e vigilancia dos casos de STOR-
CH-Zika desde a primeira consulta de pre-natal. Toda mulher gra-
vida notificada com rash ou outros sintomas de STORCH-Zika deve
ser encaminhada para avaliacao de infectologista, pois algumas
mulheres acometidas por infeccoes transmissiveis ao feto, como
a toxoplasmose e a infeccao pelo HIV, podem receber profilaxia
ainda durante a gravidez, o que evitaria a infeccao congénita. A
demora para chegar ao especialista pode comprometer a eficacia
do tratamento;

Coletar amostras de sangue, urina e LCR de mulheres gravidas em
casos de STORCH-Zika o mais rapido possivel, e manté-las fraciona-
das e conservadas adequadamente para analise posterior, de acor-
do com as recomendacoes do Ministério da Saude. As quantidades
de aliquotas e qualidade de armazenamento devem ser definidas
de forma a permitir mais de duas avaliacoes do mesmo material.

Diagnostico da sindrome congénita do zika

Considerando o contexto epidemiologico de Alagoas, garantir a
oferta de segunda ultrassonografia (USG) gestacional para todas
as mulheres gravidas, para permitir o diagnostico precoce das
possiveis alteracoes provocadas pela sindrome congénita do zika.
O laudo da segunda USG gestacional deve ser padronizado, para
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garantir que todos os aspectos importantes para avaliagao das
infeccoes congénitas sejam avaliados e citados, estando ou nao
dentro dos limites de normalidade;

Treinar todos os profissionais que trabalhem em sala de parto,
quer sejam de escolaridade média ou superior, para avaliacao
adequada do Perimetro Cefalico (PC), interpretacao das tabelas
de antropometria, avaliacao da idade gestacional do recém-
nascido e reconhecimento de outras alteragoes sugestivas de
infeccoes congénitas, com especial atencao para evitar o des-
carte de casos de sindrome congénita que nao apresentem o
sinal da microcefalia;

Delegar ao pediatra infectologista ou com experiéncia em infec-
coes congénitas a definicao de qual método de imagem sera re-
alizado e quais exames de sorologia serao necessarios para a
confirmacao do diagnostico da sindrome congénita nos recém-
nascidos, ja na primeira consulta. A tomografia computadorizada
(TC) nao deve ser adotada como procedimento padrdo, porque
envolve alta carga de radiacao, tem custo mais elevado para o
sistema de salde e sua realizacao em recém-nascido com frequ-
éncia exige sedacao. A avaliacao prévia de um pediatra experien-
te pode evitar a exposicao desnecessaria a TC e, a0 mesmo tem-
po, direcionar para realizacao direta da TC 0s casos mais graves,
que necessitarao de qualquer forma da realizacao deste exame,
reduzindo o tempo de espera para diagnostico adequado.

Reavaliacao dos casos descartados

Encaminhar a reavaliacao médica de todos os casos notificados e
descartados para a sindrome congénita do zika no estado de Ala-
goas desde o inicio da epidemia, para que possam ser diagnosti-
cados segundo os critérios atualizados e vigentes de identificacao
da sindrome e todos os seus multiplos sintomas, sem centralida-
de na identificacao de microcefalia.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Encaminhar o caso descartado para a equipe de servico social reali-
zar busca ativa por contato telefonico ou para realizar visita domici-
liar afim de checar se na familia existiriam, porventura, outras ges-
tantes ou bebes nascidos na mesma época ou no mesmo domicilio

> A Superintendéncia de Atencao a Salde:

Cuidados em saide a sindrome congénita do zika

Agendar, antes da alta da maternidade, uma consulta para o re-
cém-nascido com pediatra infectologista, ou com experiéncia em
infeccoes congénitas, para no maximo 15 dias apos a alta. Retardar
0 acesso ao especialista pode trazer risco de sequelas irreversi-
veis e até obito;

Garantir a todas as criancas afetadas pela sindrome congénita do
zika a realizacao de estimulagao precoce (auditiva, fisica, intelec-
tual, visual, em ostomia e em maltiplas deficiéncias) em Centros
Especializados em Reabilitacdao (CERs), a0 menos trés vezes por se-
mana, em distancia de até 50 km da residéncia do grupo familiar;

Para familias que habitem a mais de 50 km do CER mais proximo,
garantir o pagamento de tratamento fora de domicilio (TFD), em
transporte adequado, seguro e de oferta regular para a crianca e
acompanhante;

Promover cursos de capacitacao especificos para profissionais da
rede estadual de saude atuantes nas areas de obstetricia, pedia-
tria, enfermagem, fisioterapia, psicologia, nutricao, saude da familia
e servico social para o atendimento especializado, multidisciplinar
e integral as mulheres, familias e criancas afetadas pela epidemia
do virus zika, inclusive para a identificacao e encaminhamento a
tratamento de possiveis casos nao notificados no nascimento e
para estratégias de atencao a saude das mulheres cuidadoras;

Produzir material informativo, como por exemplo em meio impres-
so e videos educativos, em linguagem acessivel, com instrucoes
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as familias sobre cuidados basicos as necessidades das criangas
afetadas pela sindrome congénita, incluindo métodos de estimu-
lagao precoce que possam ser reproduzidos em casa, cuidados na
introducao alimentar e atencao a possiveis sintomas que exijam
maior intervencao, COMo processos convulsivos.

Assisténcia as criangas com a sindrome congénita do zika

Fornecer laudo médico detalhado, com descricao de todas as alte-
racoes indicativas de infeccao congénita, a toda crianca notificada
para a sindrome congénita do zika, que possa ser apresentado dire-
tamente ao INSS para concessao do Beneficio de Prestacao Continu-
ada (BPC) sem necessidade de pericia médica adicional deste orgao.

Medicamentos, equipamentos e suprimentos

Assegurar a distribuicao regular e gratuita de medicamentos es-
senciais ao controle dos sintomas da sindrome congénita do zika,
como anticonvulsivantes (fenobarbital, carbamazepina e outros),
controladores de humor (ericiazina e outros), suplementos ali-
mentares e vitaminicos;

Assegurar o fornecimento gratuito de fraldas de todos os tama-
nhos para as criancas afetadas pela sindrome congénita do zika,
por meio do programa Farmacia Popular, especialmente aquelas
que necessitem ainda utiliza-las apos a idade regular de desfralde;

Garantir o acesso a oculos, orteses, proteses e demais equipa-
mentos necessarios para o desenvolvimento das criancas afeta-
das pela sindrome congénita do zika.

Planejamento familiar e saide reprodutiva

Garantir o acesso de todas as mulheres em idade reprodutiva, em
especial aquelas em situacao vulnerabilidade, a todos os métodos
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contraceptivos previstos na politica publica federal de saude e in-
cluir na politica alagoana a distribuicao de contraceptivos de lon-
ga duracao, como DIU com liberacao do hormonio levonorgestrel
(DIU-LNG) e o implante subdérmico hormonal;

Garantir métodos de prevencao a doencas sexualmente transmis-
siveis no caso de mulheres que, mediante avaliacao de profissio-
nais, necessitem deste tipo de protecao para si;

Para mulheres gravidas, garantir o pré-natal nas unidades basicas
de salde com distribuicao de repelente contra o mosquito vetor,
se atentando para o fato do repelente conter substancia que nao
cause qualquer risco para a mulher e o feto durante a gravidez;

Realizar campanha de acesso a informacao sobre formas de trans-
missao do virus zika, inclusive a transmissao sexual, sobre efeitos
conhecidos e ainda nao conhecidos da epidemia e sobre méto-
dos contraceptivos necessarios e disponiveis na rede publica para
aquelas que desejarem nao engravidar.

A Secretaria de Estado da Assisténcia e Desenvolvimento
Social de Alagoas

Promover ciclos de capacitagao (presenciais ou por ferramentas
de ensino a distancia) aos profissionais responsaveis pelo atendi-
mento direto ao publico nos Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS) em tematicas relacionadas a epidemia de zika, desa-
flos sociais dela decorrentes e meios pelos quais os agentes publi-
cos podem atuar para minimiza-los facilitando o acesso a politicas
publicas de assisténcia social. Encoraja-se a aplicagao dessa medi-
da por meio de parceria com as universidades publicas presentes
no estado, entidades de controle social como Conselho Estadual
de Assisténcia Social e entidades da comunidade e terceiro setor;

Produzir material informativo sobre os temas pertinentes de garan-
tia de direitos e acesso a politicas sociais no contexto da epidemia do
virus zika para consulta permanente pelos profissionais do sistema;
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Editar portaria para regulamentar o atendimento as mulheres e
familias de criancas afetadas pela epidemia do virus zika, com es-
pecial atencao a garantia do acesso a informacao sobre todas as
politicas e beneficios sociais pertinentes a cada caso;

Incluir na pauta de discussoes do Conselho Estadual de Assistén-
cia Social o atendimento as criancas e mulheres afetadas pelo vi-
rus Zika e fazer desse espaco um campo de fiscalizacao e controle
social do Estado nessa area especifica;

Em parceria com a Secretaria de Saude e Conselho Estadual de
Salde, capacitar profissionais da rede de assisténcia social para a
busca ativa de casos de criancas afetadas pela sindrome, incluin-
do aquelas erroneamente descartadas pelo sistema de vigilancia.

A Secretaria de Estado da Mulher e dos Direitos Humanos
de Alagoas (SEMUDH):

Articular junto as demais pastas acoes para ampliacao do debate
sobre os riscos da epidemia as mulheres em idade reprodutiva,
com enfoque na promocao dos direitos sexuais e reprodutivos,
acesso a informacao, planejamento familiar e politicas de assis-
téncia as mulheres cuidadoras de criancas afetadas pela sindro-
me do virus zika;

Promover debates sobre os efeitos da sindrome congénita do
zika nas criancas, com enfoque em promocao de politicas de
combate a discriminacao por deficiéncia e de inclusao das crian-
cas na vida social.

A Secretaria de Educacao do Estado de Alagoas (SEDUC):

Considerando altos indices de gravidez na adolescéncia ja abor-
dados neste documento, incluir no curriculo escolar estadual de-
bates sobre salde sexual e reprodutiva, especialmente no contex-
to da epidemia de zika, com énfase nas medidas de prevencao a
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transmissao sexual do virus, acesso a contraceptivos e a informa-
cao sobre planejamento familiar;

Ampliar o nimero de vagas disponiveis nas creches na rede pu-
blica, com garantia de assisténcia de cuidadores capacitados para
acompanhamento das criancas com sindrome congénita do zika,
garantindo-lhes o inicio da inclusao no ambiente escolar;

Criar politicas que garantam as adolescentes maes o retorno a
sala de aula, incluindo, mas nao se limitando, a vaga preferencial
de seus filhos nas creches publicas;

Iniciar o planejamento de politica publica de inclusao das crian-
cas afetadas pela sindrome do virus zika na rede regular de ensi-
no, considerando as necessidades especificas que apresentarao
em medio prazo para iniciar a vida escolar.

As instituicoes publicas de ensino superior em atividade
no estado de Alagoas (Universidade Estadual de Ciéncias
da Saude de Alagoas, Universidade Estadual de Alagoas e
Universidade Federal de Alagoas):

Orientar a inclusao curricular de debates sobre a epidemia do virus
zika, a sindrome congénita e seus efeitos sociais nos cursos per-
tinentes, especialmente servico social, direito e todos da area da
salde, com énfase para as contribuicoes que cada area de conhe-
cimento pode trazer para as medidas de prevencao e contingencia-
mento de danos aos problemas sociais agravados pelo surto;

Promover cursos de especializacao, pos-graduacao lato sensu e/
ou mestrados profissionalizantes, especialmente nas areas de
saude e servico social, para formagao de profissionais especializa-
dos no enfrentamento da epidemia e suas consequéncias sociais;

Fomentar atividades de pesquisa e extensao em temas relacio-
nados a epidemia do virus zika, que enfoquem nao apenas em
estudos biomédicos sobre a infeccao, mas também se ocupem de
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medidas de prevencao e cuidados as consequéncias da sindrome
congénita, com atuacao direta junto as populacoes vulneraveis e
agentes publicos das redes de salde e assisténcia;

Criar edital especifico para financiar projetos de pesquisa sobre o
tema nas diferentes areas do saber e, preferencialmente, nas are-
as responsaveis pelo atendimento a mulheres e criancgas;

Firmar parceria com orgaos publicos estaduais e municipais (Se-
cretaria de Estado da Assisténcia e Desenvolvimento Social, Secre-
taria de Salde, Secretaria de Educacao e 6rgaos municipais com
atuacoes nestas areas) para capacitacao de servidores em temati-
cas relacionadas a epidemia, com enfoque em literatura cientifica
atualizada sobre o virus zika e melhores praticas de enfrentamen-
to a suas consequéncias sociais.

A Superintendéncia de Transporte e Transito de Maceid
(SMTT)

Aplicar interpretacao analogica a lei municipal n® 6.370 de 2015,
sobre o direito a gratuidade no pagamento de tarifas do sistema
de transporte no municipio de Maceio para pessoas com deficién-
Cia, para estender a gratuidade a todas as criancas afetadas pela
sindrome congénita do zika e suas cuidadoras.

ZIKA EM ALAGOAS: A URGENCIA DOS DIREITOS

Esfera Federal

Ao Instituto Nacional de Seguro Social (INSS):

Afastar o limite de 3 anos para pagamento do Beneficio de Pres-
tacao Continuada para criancas afetadas pela sindrome congénita
do zika, considerando-se presumida a situacao de vulnerabilidade
familiar e reconhecida a comprovacao da sequela neurologica por
meio de laudo medico realizado no momento da notificagao das
alteracoes indicativas da sindrome, sendo dispensada a realiza-
cao de pericia por esse Instituto;

Assegurar o pagamento cumulado do BPC com o salario-materni-
dade para maes de criancas afetadas pela sindrome do zika;

Garantir o salario-maternidade de 180 dias, no caso das maes de
criancas acometidas pela sindrome congéenita do zika.

Ministério de Desenvolvimento Social e Agrario (MDSA):

Ampliar o0 acesso de gestantes em situacao de vulnerabilidade so-
cial ao programa Bolsa Familia, ainda que a assistida nao tenha
alcancado a maioridade civil, bastando a confirmacao da gravidez
para o reconhecimento do direito de ingresso no programa;

Garantir capacitacao em todo o territorio nacional para treinar
pessoas no atendimento as familias afetadas pelo Zika virus por
meio da politica de assisténcia social;

Garantir a aplicacao dos entendimentos de que o valor do Benefi-
cio de Prestacao Continuada nao deve ser considerado para o cal-
culo de renda das familias para efeitos de definicao do valor a ser
recebido pelo programa Bolsa Familia, bem como de que o valor
recebido pelo Bolsa Familia nao deve ser integrado ao calculo de
renda familiar per capita para fins de concessao do BPC.

85



86

Ao Ministério da Saude (MS):

Garantir distribuicao nas unidades do SUS de exames de PCR e
sorologicos (IGM e 1GG) para deteccdo da infeccao por virus zika;

Proceder a revisao dos protocolos de atencao a epidemia do vi-
rus zika e resposta a sindrome congénita conforme as diretrizes
expedidas pela Organizacao Mundial de Salde (OMS) e Organiza-
cdo Pan-Americana de Salde (OPAS), com especial atencao para
a atualizacao dos sinais indicativos da sindrome congénita e para
informacoes sobre a transmissao sexual;

Coordenar a promocao de politica publica de acesso a informacao,
com entrega de material sobre o virus zika em postos de salde e
escolas, especialmente para as adolescentes e mulheres em idade
reprodutiva, com informacoes sobre formas de transmissao, efei-
tos conhecidos e ainda nao conhecidos da epidemia e métodos
contraceptivos necessarios e disponiveis na rede publica;

Capacitar profissionais de salide em todo o territorio nacional para
o atendimento as populacoes afetadas pela epidemia do zika, por
meio de cartilha e manuais aos profissionais e cursos a distancia
e semipresenciais;

Atualizar a politica publica de planejamento familiar e distribui-
cao de contraceptivos para inclusao de contraceptivos reversiveis
de longa duracao, como DIU com liberagcao do hormonio levonor-
gestrel (DIU-LNG) e o implante subdérmico hormonal;

Incluir o tema da epidemia de Zika na pauta da proxima Conferen-
cia Nacional de Satde e nas Conferencias Estaduais.
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