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Resumo

A epidemia do Zika Virus no Brasil, de 2015 a 2017, levou terapeutas a reorganizar suas
praticas, focando na reabilitagdo de criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCVZ).
Um conjunto majoritariamente feminino de ﬁsioterapeutas, terapeutas ocupacionais e
fonoaudidlogas, reunidas em um laboratério de ensino, pesquisa e extensio, enfrentou
desafios éticos e cientificos ao lidar com essa populagdo vulnerdvel. Com base em entrevistas e
observagio participante, o estudo analisa as interagdes com criangas e cuidadoras, além das
implicagdes sociais e politicas envolvidas. O termo “ciéncia da onda”, usado pelas
entrevistadas, critica abordagens que priorizam publicages rdpidas. Em contraste, elas

propdem priticas de cuidado continuo e ético, focadas no bem-estar das familias afetadas.
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1 Introducao

Entdo isso foi muito importante no meu processo de formagio porque eu digo
que o laboratério, a experiéncia que eu tive principalmente com o Zika me formou
na profissional que eu sou hoje. De empatia, de olhar a familia, de entender a
situagdo da vulnerabilidade social (...). Eu via essas diferencas no fazer ciéncia
desses [outros] profissionais. O nosso jeito de fazer ciéncia era mais humanizado,

mais diferente (Ana Julia, entrevista, 2022)

Ana Julia®, hoje formada em Fisioterapia, participou do projeto de extensio do Laboratério
de Estudos em Pediatria de uma universidade piblica em Pernambuco durante a epidemia do
Zika Virus (ZV), nos anos de 2015 e 2016. Este Laboratdrio serd aqui chamado de “RAIZ”.

! Graduanda em Ciéncias Sociais, licenciatura em Sociologia, na Universidade de Brasilia (UnB).

? Antropéloga e professora do Departamento de Antropologia da Universidade de Brasilia (UnB).

3 Para preservar a privacidade e a confidencialidade, os nomes de pessoas, projetos e laboratérios de pesquisa e
universidades foram alterados. Todas as informagdes foram anonimizadas e generalizadas para proteger as
identidades dos envolvidos.
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Ana Julia, ou Naju, como é chamada por todos, vivenciou uma parte significativa de sua
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graduagio neste projeto de extensdo, convivendo diariamente com as criangas, as familias,

outras terapeutas, além de lidar com as descobertas e os instrumentos relacionados a

epidemia.

Em 2015 a epidemia do ZV ganhou notoriedade no Brasil ¢ no mundo, quando esse
arbovirus foi relacionado ao nascimento de milhares de criangas diagnosticadas com
microcefalia e outras altera¢des congénitas. A partir da declara¢do de Emergéncia em Sadde
Pablica de Importincia Nacional (ESPIN) no Brasil em 2015 (Brasil, 2015), e da declaragio
de Emergéncia em Sadde Publica de Importincia Internacional (ESPII) por parte da OMS
em 2016, trés meses apos a declaragio nacional, inimeros cientistas se debrugaram para
estudar e, depois de alguns meses, finalmente entender que a patologia era consequéncia do
virus transmitido pelo mesmo mosquito que transmite a dengue e chikungunya, o Aedes
aegypti (Brasil, 2018). Por se tratar de uma “novidade” na medicina, as criangas nascidas entre
2014 e 2016 foram sucessivamente convidadas a integrar pesquisas e tratamentos médicos.
Por fim, estabeleceu-se que a patologia, que era inicialmente identificada pela microcefalia,
teria distintas manifestagées e caracteristicas, e terminou por ser nomeada como Sindrome
Congénita do Virus Zika (SCVZ). Mesmo depois de convencionar a etiologia, os bebés
nascidos com essa sindrome continuaram a ser identificados pela alcunha criada pelas suas
familias, “criangas de micro”, dado o principal e mais evidente sintoma (a cabe¢a diminuta), e

também passaram a ser chamadas de “criangas do Zika”, “criangas da epidemia do Zika”, etc.

As regioes Nordeste e Sudeste concentraram as maiores incidéncias de casos de SCVZ no pais,
respectivamente, no verio de 2015 e de 2016 (Brasil, 2018). Para a fisioterapeuta e
pesquisadora de satide publica, Eveline Cruz (2020), fica claro que isso ocorreu devido a
precariedade do saneamento bisico do Estado da Paraiba, onde realizou sua pesquisa. A
precariedade se refere, principalmente, as formas inadequadas de armazenamento de 4gua em
regides periféricas, bem como a intermiténcia de politicas de prevengio de arboviroses. Em
consequéncia, a regido Nordeste concentrou, naquele periodo, metade dos casos estaduais de
SCVZ e, por consequéncia, um aglomerado de pesquisadores, cientistas, profissionais de
sadde e terapeutas que se dedicaram a compreender um pouco melhor o virus e a sua

manifestagio nas criangas afetadas, bem como atender e cuidar destes pacientes.

Muitos destes trabalhadores da satide ji tinham experiéncia com pesquisa e tocavam seus
préprios projetos quando a epidemia de Zika comegou. Contudo, diante dessa nova
emergéncia em saude, diversos desses grupos rearticularam seus interesses de pesquisa para o
Zika Virus e seus tratamentos (Scott, 2023, p. 3). Joaquim, um colega de Naju, vivenciou o

projeto de extensdo tanto como graduando, quando Aissa Simas o entrevistou pela primeira
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vez em 2018, quanto como mestrando, quando Thais Valim e Mariana Petruceli o
entrevistaram em 2022. Ele disse, na ocasido da primeira conversa com a nossa equipe: “Para
eles, foi um novo de tudo... A gente sabe que é basicamente similar ao que a gente fazia com a
paralisia cerebral e outras patologias, sé que tem uma palavrinha que ¢ o ‘novo’ que gerou

todo esse emaranhado de coisas” (Joaquim, entrevista, 2018).

Este artigo visa apresentar um conjunto especifico de terapeutas que dedicaram muitos anos
de trabalho, a partir de 2015, para diagnosticar, reabilitar, intervir, assistir e estudar essas
criangas. Sete fisioterapeutas, uma terapeuta ocupacional e uma fonoaudidloga que atuou
como epidemiologista devido a sua pds-graduagio, se reuniram no Laboratério de ensino,
pesquisa e extensio, que aqui denominamos de RAIZ. Estas integrantes, portanto, serao
tratadas no feminino ao longo do texto, tendo em vista que as mulheres estio em maioria.
Pois, assim como referido nos textos do antropdlogo Parry Scott, a luta politica-social e de
saide da Sindrome Congénita do Zika Virus foi uma luta majoritariamente feminina, e isso se
reflete nas presentes interlocutoras deste texto que sdo em sua maioria mulheres cis (2023, pp.
2-9).

O RAIZ foi um dos grupos de cientistas entrevistados pela nossa equipe de Antropologia da
Universidade de Brasilia. Quando entrevistadas pela nossa equipe, estas terapeutas
enfatizaram a relevincia de atender as criangas, de olhar para essas maes, de dar respostas para
essa populagio tio vulnerdvel. Elas desembolsaram dinheiro do préprio bolso para realizar
essas pesquisas, dedicaram tempo pessoal para atender essas mies, modificaram seus temas de
pesquisa e repensaram suas formas de fazer ciéncia, tudo para acolher e pesquisar aqueles que
mais necessitavam. E até hoje, parte destas fisioterapeutas destina seus atendimentos,

pesquisas e aulas para a populagio afetada pela Sindrome Congénita do Zika Virus.

A seguir, o artigo percorrerd as seguintes secdes: como abertura do texto iniciaremos falando
como esta pesquisa foi feita, as metodologias escolhidas, bem como uma breve revisio tedrica
sobre a Antropologia da deficiéncia, da satide e da ciéncia, temdticas essas que atravessam a
discussio deste artigo. Em seguida, situaremos as relagées prévias a formagio do RAIZ, bem
como 0s primeiros contatos entre suas docentes e discentes. Nas trés secoes seguintes
apresentaremos aquilo que nomeamos de “pilares” do RAIZ: assisténcia, como um
importante aspecto para que as ciéncias da reabilitagio e as pesquisas das terapeutas
acontecessem; pesquisa, quais foram as metodologias escolhidas para lidar com uma epidemia;
por fim, a formagio, tépico dedicado a compreensio da participagio de graduandos e
pds-graduandos no projeto e no atendimento da epidemia como um todo. Depois, serdo
apresentadas as duas principais relagdes que as profissionais do RAIZ tiveram: o vinculo com

as criangas, e suas especificidades enquanto criangas com SCVZ, e as t7ocas com as cuidadoras,
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no posto de mediadoras dessa relagio tio delicada. Com isso, ao concluir, iremos nos

debrugar sobre as escolhas académicas e politicas feitas pelo RAIZ e suas consequéncias.

2 Metodologia da pesquisa antropolégica

A nossa equipe de pesquisa de Antropologia da Universidade de Brasilia se dedicou a estudar
nio apenas as criangas e o virus, mas também o contexto social e familiar que girava em torno
da nova patologia: mdes, pais, irmaos, parentes, professores, vizinhos, amigos, terapeutas,
médicos, professores universitdrios, advogados, liderangas comunitdrias e, principalmente,
outros pesquisadores (FLEISCHER e LIMA, 2020; VALIM e FLEISCHER, 2025). Desde
2016, entrevistamos, conversamos e convivemos com muitos dos afetados pelo cotidiano da
SCVZ. A partir de 2018, nos dedicamos a entender as experiéncias dessas cientistas. Entre
2018 e 2023, foram 78 cientistas entrevistadas, sendo que 8 delas aparecerdo mais nitidamente
neste artigo. Aqui, indicaremos quem realizou cada uma das entrevistas, reforcando o aspecto

coletivo de nosso projeto.

As entrevistas foram guiadas por um roteiro semi-estruturado e contava com um bloco de
perguntas mais gerais, que foram feitas a todas as interlocutoras, e outro bloco com perguntas
mais especificas, customizadas para cada drea cientifica e experiéncia profissional. As
perguntas comegavam pela trajetdria pessoal e profissional delas, como haviam chegado
pesquisa com Zika, e as suas percepgdes sobre fazer ciéncia em grupo e com bebés e criangas.
Para este artigo, aproveitaremos como material empirico as entrevistas (em formato de dudio
gravado e texto transcrito) e os respectivos didrios de campo escritos pelas antropdlogas da
equipe que realizaram as entrevistas. Grande parte das entrevistas foi feita em Pernambuco,
nos locais de trabalho destas cientistas, e algumas ocorreram remotamente pelo fato de nio
estarem na cidade (puerpério ou viagem, por exemplo)*.

A Antropologia brasileira tem acumulado, nas dltimas duas décadas, reflexdes sobre as
experiéncias com diversas deficiéncias. Muitos recortes tém sido estudados como, por
exemplo, género, raga, orientagio sexual, idade e deficiéncia. Um nome importante para os

estudos antropoldgicos sobre deficiéncia é a antropdloga e ativista surda Anahi Guedes Mello,

4 A equipe de entrevistadoras e transcritoras das entrevistas foi composta por Aissa Simas, Amanda
Antunes, Beatriz Brasil, Camila Anselmo, Caroline Franklin, Danicla de Sousa, Evelyn Samia, Giovanna
Fechina, Isabella Barbosa, Isadora Valle, Jade Ciconello, Joana Amaral, Laura Coutinho, Lola
Mascarenhas, Luiz Martins, Mariana Petruceli, Marina Puzzilli, Mateus Siqueira, Raissa Almeida, Raquel
Lustosa Alves, Sabrina Bastos e Thais Valim. E este projeto de pesquisa recebeu, desde o seu inicio, a
coordenacdo de Thais Valim e Soraya Fleischer, respectivamente, doutoranda e docente do Departamento
de Antropologia/UnB. A primeira autora deste artigo integrou a equipe em 2024 com outras cinco colegas
também do curso de graduacdo em Ciéncias Sociais da UnB, numa etapa de organizagdo e analise dos
dados: Cecilia Rodrigues, Gerciena Barbosa, Giovanna Dias, Luisa Lindoso e Natalia Evelyn. Esta equipe
mais recente ndo esteve, portanto, in loco em Pernambuco, mas se beneficiou dos aprendizados e
agradece pelo trabalho realizado pelas integrantes anteriores da equipe.
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que em obras como “Aleijar as antropologias a partir das media¢tes da deficiéncia” (2022) se
dedica aos estudos da vivéncia da pessoa com deficiéncia para além do diagndstico médico
(pensando em um modelo biomédico) e do modelo social desenvolvido para pensar

deficiéncia.

Debora Diniz, no livro O gue € deficiéncia? (2007), se dedica a explicar a cronologia da criagio
de um modelo social de deficiéncia em contraponto a0 modelo biomédico no Reino Unido e
nos Estados Unidos, enfatizando o papel essencial das tedricas feministas que pensaram
deficiéncia para além de uma luta politico-social baseada nos anseios liberais. Posteriormente,
na realidade da epidemia do Zika Virus, Debora langa outro livro Zika: Do Sertdo Nordestino
a Ameaga Global (2016), que apresenta uma biografia da doenga desde a descoberta viral

bioldgica até os impactos na vida de médicos, cientistas e mulheres.

Além disso, no texto “Aleijar as antropologias a partir das mediagoes da deficiéncia” (2022) de
coautoria de Anahi Mello, Valéria Aydos e Patrice Schuch, as autoras destacam o importante
papel de autores como Mello e Nuernberg (2012) e Gavério (2015) para a construgio e
compreensio de uma antropologia da deficiéncia a partir de um entendimento para além dos
enquadramentos fisicos, uma abordagem “biopsicossocial”, que considera questées de

género, raga, cor, classe, sexualidade (Mello et al 2022).

Ademais, foi na epidemia do Zika Virus que, segundo Mello et al (2022), a Antropologia da
deficiéncia, da satde e da ciéncia ganhou novos patamares, assim, citando nomes como
Valeria Aydos “A (des)construgio social do diagndstico de autismo no contexto das politicas
de cotas para pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho” (20119), Marco Gavério
“Nada sobre nds, sem nossos corpos! O local do corpo deficiente nos disability studies”
(2017) e Pedro Lopes “Normal, normal mesmo, ¢é s6 deus” sobre possibilidades e
contradigdes da identidade de “pessoa com deficiéncia intelectual” (2013) para exemplificar
antropdlogos que trouxeram novos rumos académicos para a produgio de estudos em

recortes de antropologia da deficiéncia.

3 O RAIZ antes do RAIZ

Foi em uma sala de atendimento em uma clinica particular no ano de 2016 que o Conselho
Regional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (CREFITO) reuniu diversos terapeutas em
reabilitagio para formar um Grupo de Trabalho focado nas assisténcias aos bebés com a
microcefalia por SCVZ. Para esse evento, foram convidadas as professoras Beatriz e Manuela,
ambas fisioterapeutas de uma universidade piblica em Pernambuco, com a finalidade de criar

uma cartilha com recomendagbes para o tratamento em SCVZ. O resultado deste Grupo de
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Trabalho passou a servir como referéncia nascente para as priticas de assisténcia em

reabilitagio em criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus.

Esta universidade jd se fazia presente na vida das professoras hd algum tempo. Foi nesta
institui¢io que Beatriz se graduou em Fisioterapia e fez mestrado e doutorado nas dreas de
Nutri¢io, além de dedicar mais de 30 anos de trabalho em um hospital universitirio do
estado. Assim como sua colega, Manuela também fez graduagio, mestrado e doutorado nesta

mesma universidade, se dedicando aos estudos de Fisioterapia e Neurociéncias.

Juntas, as professoras de graduagio e de pés-graduagio, Manuela e Beatriz, respectivamente,
perceberam uma necessidade por mais espago de acolhimento e tempo de qualidade durante
esses atendimentos das criangas com microcefalia por ZV. Assim, em 2016, surgiu o projeto
de extensio “Rede de Apoio Integral a Sindrome do Zika Virus” (RAIZ) do Departamento
de Fisioterapia da referida universidade. Segundo Manuela, entrevistada pela primeira vez em
2018 por Soraya Fleischer e Aissa Simas, essa seria uma forma de realizar dois propdsitos: “A
gente [poderia] ajudar a crianga e ajudar também a gerar dado porque precisa gerar dado”
(entrevista, 2018, énfase nossa). Beatriz, em sua Gnica entrevista feita em 2022 por Thais
Valim e Mariana Petruceli, notou que as criangas estavam sendo atendidas em muitas clinicas
e hospitais ao redor da cidade, mas nio necessariamente com qualidade reabilitadora. E assim
explicou o espirito de criagio do RAIZ: “Vai tudo nio sei pra onde. Af, a gente também
queria ter um numero, um # para a pesquisa. E eu disse: “Vamos fazer um projeto de extensio
e oferecer [atendimento]?’. Porque os relatos que a gente ouvia ndo eram muito bonitos, né?”

(Beatriz, entrevista 2022, énfase nossa).

As discentes a época de graduagio e pés-graduagio, em sua maioria, chegaram ao projeto de
extensio a partir de conexdes jd estabelecidas com as professoras. Muitas alunas, com interesse
ou frequéncia nas aulas da “4rea de Pediatria”, viram no projeto a oportunidade de aprender
sobre assisténcia. Afinal, perceberam que seria importante oferecer um outro tipo de
assisténcia, um tipo “mais bonito”, como detalharemos abaixo. As alunas de graduagio foram
recrutadas pelo projeto visando “ajudar” as mestrandas em suas respectivas pesquisas e
auxiliar as docentes durante a assisténcia com as criangas. Logo perceberam que também
poderiam realizar suas préprias pesquisas, seja num projeto de iniciagao cientifica, seja no
trabalho de conclusio de curso. Aqui, Naju, apresentada no inicio do artigo, relembra aquele

tempo em que era graduanda:

No final de 2015 pra 2016, comegou a epidemia do Zika por aqui, até entdo todo
mundo assim: “O que ¢ isso, o que ¢ isso?”. Foi quando a gente comegou a
absorver criangas que nio eram absorvidas em outros servigos. (...) E af a gente

acabou criando um projeto de extensio, a gente ndo [risos], as professoras criaram
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um projeto de extensio dentro da universidade, o RAIZ, que foi assim um grande

celeiro de profissionais (Ana Julia, entrevista, 2022).

A experiéncia comum foi que as professoras divulgaram o RAIZ entre suas estudantes, e
assim, Naju e outras interessadas se candidataram. Fernanda lembrou outra forma de contato,
no entanto. Ela contou, em entrevista no ano de 2022 para Thais Valim e Mariana Petruceli,
que estava terminando sua graduagio em Fisioterapia em outro estado e foi para a capital
nordestina para participar de um congresso. L4, a coordenadora de uma das mesas era
justamente a coordenadora do projeto de extensio, Beatriz. Foi na fila do banheiro que
Fernanda se aproximou dela e expressou seu desejo por orientagio no mestrado. Fernanda,
que estava no dltimo semestre da graduagio, voltou para casa, se formou e em menos de um
més ji estava iniciando seu mestrado em Pernambuco, acompanhada pela professora Beatriz e
no que futuramente viria a ser o RAIZ. As graduandas e pés-graduandas do projeto tinham
seus temas de pesquisa especificos, mas todas deveriam estar em sintonia com o tema geral do
projeto de extensio, sempre voltado a assisténcia das criangas com SCVZ. A prioridade

sempre deveria ser a assisténcia.
4 Os pilares

Como apresentado no tdpico anterior, o RAIZ nasce da necessidade, percebida pelas
professoras, da vontade de realizar atendimento e pesquisas de maneira mais ética e eficiente.
A partir disso, o projeto de extensdo se sustentou em trés grandes pilares: a assisténcia as
criangas com a SCVZ; a pesquisa cientifica com elas; e a formagdo profissional das alunas de
graduagio e pods-graduagio. Ao contririo do que ¢é mais comumente observado na
universidade, aqui, a extensdo - € nio a pesquisa - guiava as outras atividades, isso porque a

extensdo era a porta de entrada para as coletas da pesquisa.

4.1. Pilar 1: A assisténcia

E o que foi que a gente viu? Precisava de mais algum lugar. Entdo, foi quando
comegou a aparecer essas associagoes [de familias de SCVZ] e a gente, para dar uma
forga e para ter dados também, a gente abriu esse projeto de extensdo. Eram duas

vezes por semana, duas tardes (Beatriz, entrevista, 2022).

Manuela e Beatriz notaram que, ao redor da capital, as criangas eram atendidas por diferentes
servicos de reabilitagio. Ainda assim, faltavam vagas, faltavam profissionais. “Para dar uma
forga”, elas abriram o RAIZ como um espago para pesquisa e assisténcia. Isto ¢, o RAIZ
comegou como um projeto de extensio na forma, principalmente, de sessdes de reabilitagio
para as criangas atingidas pela epidemia, e depois também de formagio e pesquisa as equipes

universitdrias.
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O objetivo da extensio ¢ de atendimento e contato com o publico, é de aproximagio da
populagio do que estd sendo produzido nas universidades (BRASIL, 2012). O RAIZ, como
um projeto de extensdo das ciéncias da reabilitagio, previu oferecer assisténcia fisioterapéutica
para as criangas que nio eram vinculadas a nenhum servigo de atendimento na cidade ou
estavam sendo pouco ou “mal atendidas”. Como lembrou Naju: “Entdo, a gente criou no
Departamento de Fisioterapia esse projeto de extensio, a gente vai achar uma crianga que nio
td em fisio, a gente vai dizer pra essa mie, ‘A gente pode ter uma contrapartida’. Isso ¢

negociado, né?” (Naju, entrevista, 2022).

Para a pesquisa do RAIZ funcionar, a extensio teria que funcionar, nio sé porque as
professoras Beatriz ¢ Manuela perceberam essa defasagem na participagio das criangas na
assisténcia, mas também porque as professoras repararam que as mies destas criangas estavam
se relacionando de uma forma diferente com as pesquisadoras. Quando o RAIZ foi
constituido, muitos outros projetos de pesquisa tinham também sido iniciados. As familias
foram convidadas para participar inGmeras vezes de projetos de extensio e pesquisa. E,
naquela altura de 2016, muitas mies nio aceitavam mais participar. Estas terapeutas
aprenderam com os erros de cientistas de outros laboratdrios e universidades e entenderam
que se ndo oferecessem algo sensivel e significativo em troca, nio teriam a participagdo destas

familias.

O trecho de Beatriz, que abriu essa se¢do, retratou 0 momento em que as maes se juntaram
em associagdes comunitdrias e o RAIZ passou a tentar frequentar esses locais como uma
estratégia de aproximagio e didlogo. A professora nos contou que a presenga das terapeutas da
equipe nesses locais s6 foi aceita aps a enfdtica garantia de que seria “apenas atendimento”,
que “ninguém estava ali para fazer as mesmas perguntas, tudo de novo sobre elas e suas
criangas” (Beatriz, entrevista, 2022). Muitas mies e cuidadoras relataram sobre a repeti¢io dos
mesmos questiondrios que pediam para contarem da gesta¢io e do parto de suas criangas, por
exemplo. A equipe do RAIZ chegou a ir até as associagoes, geralmente localizadas em casas ao

redor da cidade, e ninguém compareceu.

Foi dificil lidar com a recusa. Mas o RAIZ se esfor¢ou por entender esta protegdo das criangas
e comegou a questionar a prépria ciéncia: mesmo oferecendo assisténcia, até que ponto seria
ético elas buscarem uma pesquisa, um dado, um #? A partir da autocritica, entenderam ser
necessdrio oferecer além do minimo para estas mies. Luana, que fazia mestrado em
Fisioterapia quando Isadora Valle, Isabella Barbosa e Thais Valim a entrevistaram em 2022,

lembrou deste momento assim:

Entdo, além de ofertar o atendimento, a gente tentou ofertar dispositivos que essas

criangas ndo tinham, um parapédio, uma cadeira adaptada, a gente conseguiu
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encaminhar muitos desses que estavam sem tala. (...) A gente conseguiu também
formular algumas palestras de orientagio para as familias Alguns pais, a gente
treinava mesmo: ‘O, como é que vocé vai fazer para estimular ele em casa’ (Luana,

entrevista, 2022).

Essas orientagdes eram a forma de tornar mais visivel a troca entre o que as terapeutas
poderiam oferecer pela participa¢io das familias e das criangas na pesquisa. Mesmo com o
interesse em oferecer um melhor atendimento fisioterapéutico, como o projeto era situado em
um departamento universitirio, o RAIZ também precisava gerar resultados cientificos. A

pesquisa foi ficando mais explicita entre as suas atividades.

4.2. Pilar 2: A pesquisa para além do diagndstico

As integrantes do RAIZ gostavam de refor¢ar, como abrimos na se¢io anterior, que a
principal motivagao para se aproximar das criangas era “dar uma forga”. Mas o depoimento da
professora Beatriz foi bastante eloquente: “para dar uma forga e para ter dados também, a
gente abriu esse projeto de extensio”. Quer dizer, por mais que a assisténcia figurasse como
um pilar central e prioritdrio, a pesquisa foi igualmente importante para esta equipe. Vale

descrever o que suscitou que temas de pesquisa fossem desenvolvidos.

Durante a participagio naquele Grupo de Trabalho do CREFITO, que descrevemos acima, as
professoras perceberam certas particularidades no atendimento durante a epidemia que
orientaram a constru¢io do que viria a ser o projeto RAIZ. Manuela nos contou que, ao
nascerem nas maternidades, alguns plantonistas mediram o perimetro cefdlico para julgar se o
bebé seria ou nio diagnosticado com microcefalia. Contudo, como j4 pontuado aqui, muitas
criangas nasceram sem a “cabe¢a pequena”, mas ainda assim com Sindrome Congénita do
Zika Virus. Ou seja, essas criangas, a principio, nio foram corretamente diagnosticadas com a
SCVZ por nio apresentarem um sintoma, e, por consequéncia, nio foram chamadas para

participar de pesquisas ou direcionadas para uma assisténcia apropriada.

Ao notar este erro médico, tanto o diagndstico quanto a assisténcia foram idealizados por
Beatriz e Manuela a partir da orientagio da “escala de evolugio”. Quer dizer, elas seguiram o
espectro de desenvolvimento infantil e nido um “idedrio de evolugio” construido
exclusivamente pela fenotipica da microcefalia, como muitos profissionais de satide fizeram a

época, segundo nossas interlocutoras. Beatriz refor¢ou a opgao tomada pelo RAIZ:

(...) em termos de nivel de aten¢io porque a gente trabalha com métodos, com
alguns recursos. Entdo, existe um método que ¢ quase uma filosofia, é um
conceito, que ¢ uma abordagem neuroevolutiva. Entdo, vocé olha a crianga, o que
a crianga precisa? Como ¢ que a crianga chegou? O que estd precisando hoje? Afa

gente vai estabelecer as intervengdes que pode [fazer]. Assim, tem alongamento,
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tem trabalho de forga, tem trabalho de equilibrio, mas [também pensar em] como
a gente vai fazer isso diferenciando de crianga para crianga. A crianga gosta de

desafio! (Beatriz, entrevista, 2022).

O projeto de pesquisa priorizava, portanto, uma assisténcia infantil com base nas avaliagdes,
nos objetivos e metas e no possivel referencial a ser alcan¢ado. Contava também com as
adaptagoes de linguagem, do ambiente, dos instrumentos e, até mesmo no foco temdtico da
pesquisa de modo que fosse possivel incluir todas as pluralidades das criangas e das familias.
Essas adaptagdes nio se restringiam ao momento da assisténcia e na relagio com a crianga,
mas percorriam as etapas da pesquisa. As terapeutas nos explicaram, em diversos momentos
das entrevistas, que era esperado um determinado viés nessa pesquisa por se tratar de criangas,

por se tratar de um ambiente e um processo de pesquisa dinimico.

A professora continuou a explicar quais foram as perguntas feitas pela drea da Fisioterapia
perante a SCVZ, perguntas para realizar a avaliagio a “escala de evolug¢do” de cada crianga

individualmente:

Como ¢ que a gente vai avaliar essas criangas? Qual vai ser o instrumento de
avaliagio adequado e capaz de mostrar para a gente quem sio essas criangas?
Porque uma avaliagio, uma anamnese, vai lhe dar o retrato, né? A foto da crianga
vai me dizer como ela estava e vai ser uma ponte, um passo inicial, uma referéncia
para que daqui a um més eu veja se a crianga andou um pouquinho e se ela

evoluiu? (Beatriz, entrevista, 2022).

Por isso, a pesquisa foi inteiramente pensada a partir das necessidades que a crianga
apresentava. Manuela, nesse ponto, se referiu aos “dados de funcionalidade da crian¢a”. Ou
seja, a pesquisa pretendia entender quais eram as dificuldades daquela crian¢a em sua
neuroevolug¢io e quais os instrumentos ela precisaria utilizar (como cadeira de rodas, Srteses
ou proéteses). Assim, para a terapeuta, eram os dados de funcionalidade que guiavam o que e
como as pesquisas seriam feitas. Em nossa segunda entrevista, Joaquim, que a época j4 estava
no mestrado na Fisioterapia, detalhou esta metodologia de funcionalidade para além do

momento da anamnese, sendo aplicado na vida cotidiana da crianga:

Porque, na Zika, eu vou avaliar como o professor ou o apoiador com a crianga.
[Vou] verificar o potencial que essa crianga tem de desempenho funcional no
contexto da creche, do que ela consegue participar de atividade, da hora do banho.
Se ¢ uma crianga que, na hora de se alimentar, recebe a dieta pastosa, dieta livre, se
¢ o profissional que tem que dar ou a crianga se alimenta sé. Porque a gente sabe
que na sindrome tem viérios perﬁs de criangas, com acometimentos diversos, né

(Joaquim, entrevista, 2022)

4.3. Pilar 3: A formagio
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Entdo cada galinho desse é um profissional que foi levando e trazendo isso para
diversas outras pessoas, né? Eu sonho em um dia poder estar como uma professora
em algum determinado espago que eu possa mostrar para outros alunos o jeito que
eu fui ensinada de como tratar uma familia que td ali passando por um sofrimento
(-..) E muito importante que o profissional seja bem formado e eu acho que os
profissionais da reabilitagio que atuaram durante a epidemia do Zika, eles tém essa
chave diferente. Eu acho que a gente pensa um pouquinho diferente que um

profissional que hoje jd vé a consequéncia, sabe? (Ana Julia, entrevista, 2022)

Como apresentamos nas segdes anteriores, um dos pilares do RAIZ era a formagio
profissional, na graduagio, pds-graduagio e também para aqueles que ji eram atuantes, mas
que nio haviam tido contato com uma epidemia ou com pesquisa. Para a coordenadora do
projeto, Manuela, o empoderamento dos profissionais de satide deveria ser uma das grandes
preocupagdes do projeto, por isso investiram muito na formagio pedagégica € na concepgao

de técnicas e instrumentos que auxiliassem no dia a dia de assisténcia a crianga com SCVZ.

Ao mesmo tempo que eram formadas, estas estudantes também contribufam para o
funcionamento do projeto. Segundo Miriam, mestranda em Fisioterapia em 2022, época em
que Thais Valim e Mariana Petruceli a entrevistaram, as alunas de graduagio que auxiliaram a
fazer os equipamentos, como o parapddio, por exemplo, foram fundamentais para o seu

mestrado ser concluido:

Realmente, com certeza agregou muito. Assim, o fato de [estar] convivendo com
alunos, de poder ajudar e participar (...) Foi muito bom porque, tipo, a gente que
estd no mestrado e doutorado, a gente ndo ¢ nada sem os alunos [de graduagio]. E
foi uma equipe muito legal, foram cinco alunas que a gente fazia tudo junto. Af foi
maravilhoso assim, porque realmente, sem elas, eu nio teria conseguido, e também

ajudou muito elas (Miriam, entrevista, 2022, énfase nossa)

Estas terapeutas do RAIZ tiveram uma experiéncia para além da pesquisa, também
assumiram a responsabilidade de orientar e treinar outras graduandas durante suas priticas. A
equipe nos contou que a estrutura curricular da universidade era muito limitada na 4rea de
Pediatria, com apenas duas disciplinas teéricas. Dai, foi oportuno o projeto oferecer essa
experiéncia prdtica, com treinamentos, manuseios, confecgio de equipamentos € contato
direto com as mies e criangas. Para Ana Julia, por exemplo, a vivéncia didria com diversas

criangas lhe dotou de mais seguranga para atender este publico:

Entio, isso d4 um €SCopo proﬁssional muito grande, de vocé ter uma vivéncia com
diferentes criangas. Me tirou muito um medo que ¢ muito presente dos
fisioterapeutas que vdo para pediatria que ¢é assim: “O que eu vou fazer com essa
crianga?”, “O que que eu fago com essa crianga de fisioterapia, do que que ela

precisa?”. Pensava assim, “Ah, essa crianga estd me trazendo isso, isso e isso;
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baseado nisso aqui que ela estd me apresentando, ¢ possivel que nossa intervengio
seja essa pra melhorar isso”. Entdo, esse raciocinio era muito claro na nossa cabega,

né? (Ana Julia, entrevista, 2022)

Além disso, a participagdo massiva dos estudantes aumentava a maio-de-obra, o que
significava, naquele cendrio, poder atender mais criangas com SCVZ na cidade, como

lembrou Ana Julia, que era graduanda naquele momento:

Entio, eu auxiliava os mestrandos e a gente conseguia oferecer mais atendimentos
a0 mesmo tempo do que um sé atendimento. Os alunos que eram de terceiro e
quarto periodo [e jé dava para a gente] tanto falar sobre os manuseios que estavam
sendo feitos, por que que estavam sendo feitos, quanto fornecer esse atendimento

para essas criangas. (Ana Julia, entrevista, 2022)

O trabalho era de atendimento, mas também de apoio a comunidade. Pesquisa, formagio e
assisténcia caminhando juntas. Estas assisténcias nao deixavam de ser qualificadas por serem
oferecidas por alunos graduandos. Como dito anteriormente, toda a assisténcia era
monitorada pelas mestrandas e pelas professoras coordenadoras. Na realidade, a participagio
dos alunos era tio benquista que, segundo a professora Beatriz, eram das alunas que as maes
de micro mais gostavam: “Os alunos normalmente sio mais pacientes também, né? Tanto que
eu digo que os meus pacientes nio gostam de mim nio, gostam dos alunos” (Beatriz,
entrevista, 2022). Aquelas discentes, hoje jd terapeutas formadas, nos contaram em suas
entrevistas que o RAIZ foi muito importante para sua formagio profissional. As suas

percepgdes de como fazer assisténcia e produzir ciéncia em equipe foram transformadas.

O Laboratério de Saide Coletiva, também de uma universidade publica daquele estado,
convidou Manuela para formar um outro laboratério interdisciplinar, com participagio de
profissionais formados e atuantes da Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional. O
objetivo era promover uma formagio tedrico-pritica com foco na SCVZ para auxiliar as
terapeutas no atendimento das criangas atingidas pela epidemia. E, claro, Manuela e Beatriz
também convidaram suas estudantes para conviver neste laboratdrio interdisciplinar. Em
paralelo, o teor interdisciplinar do projeto foi posto na participagio de uma professora de
Terapia Ocupacional que focou sua assisténcia nas tecnologias assistivas como adequagio da
cadeira de rodas, confec¢io de assentos e encostos para cadeiras de rodas, camas e cadeirinhas,

orientagio da familia sobre o uso e fungées dos instrumentos utilizados pelas criangas.

Essas profissionais viveram a experiéncia docente e discente da rotina drdua de uma epidemia
desconhecida, da oferta de assisténcia e pesquisa e da construgio do relacionamento com o
outro, seja esse outro uma colega de profissio ou de hospital, uma colega de drea (ou de 4rea

vizinha), uma mie de paciente, ou uma crianga precisando de assisténcia. As criangas e suas
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familias foram fundamentais para as atividades de extensio, com a assisténcia e a pesquisa.

Seguimos, na proxima segdo, as relagdes que o RAIZ estabeleceu com estes atores.

5 O vinculo com as criancas

Para compreender como a relagdo com as criangas foi construida nesse projeto, ¢ preciso
entender que fazer assisténcia e pesquisa com publico infantil ¢ um trabalho bastante
especifico. Reabilitagio e pesquisa com adultos nio ocorrem da mesma forma que com
criangas. Elas até podem compartilhar a mesma Classificagio Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satdde (CIF), sob o nome da “Sindrome Congénita do Virus
Zika”, mas sio extremamente plurais entre si. Ndo ¢ a microcefalia que define a SCVZ, nem a
atonia ou seus problemas oftalmoldgicos, suas caracteristicas produzem arranjos especificos

em cada individuo que precisam ser considerados.

Para comegar, a relagio entre o RAIZ e as criangas se tornou mais delicada por ser uma

doenca ainda desconhecida. A terapeuta Ana Julia lembra:

As vezes, as criangas chegavam em algum servigo e as pessoas meio que nao tinham
ideia do que fazer porque eram criangas com vdrias manifestagoes diferentes: “Ah,
mas é muito parecido com paralisia cerebral”. Mas, assim, se vocé pega 10 criangas
de Zika, sio 10 criangas diferentes, mesmo elas tendo a mesma etiologia. E

totalmente diferente. (Ana Julia, entrevista, 2023).

As terapeutas com as quais conversamos contam que essas criangas eram muito irritadigas,
extremamente sensiveis e muitas jd cansadas de percorrerem longas distincias e estarem longe
de casa hd muitas horas. Scott et al (2018) apresentaram esse fluxo de idas e vindas das familias
de micro a partir dos “itinerdrios terapéuticos”. Segundo as autoras, o itinerdrio terapéutico é
uma busca incessante pela resolu¢ao de um tormento, nesse caso, uma busca pela melhora do
quadro de SCZV. E na peregrinagio entre médicos e terapeutas, pesquisadores e cientistas,
advogados e jornalistas que as mies de micro procuram incessantemente uma melhoria na
qualidade de vida dos seus filhos. Para a terapeuta Miriam, entrevistada por Mariana Petruceli
e Thais Valim de nossa equipe, esses longos itinerdrios poderiam prejudicar o quadro jd
bastante complexo da crianga, tendo em vista que “quanto mais a gente demorasse, quanto
mais a gente enrolasse, [...] para [fazer] as coisas acontecerem, piorava” (Miriam, entrevista,
2022). Para estas terapeutas, uma “crianga sensfvel” significava uma adaptagio da prética que
elas fariam naquela sessio de Fisioterapia. E como eram frequentes essas adaptagdes, o
resultado da reabilitagio nio safa como o esperado. Este quadro afetava o trabalho assistencial

e também a realizagio das pesquisas.
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Outra particularidade de atender criangas era atender um corpo em desenvolvimento. Miriam

descreveu bem esse cendrio:

Entdo, foi tudo muito rdpido, até porque a gente nio tinha muito tempo, as
criangas estavam crescendo e (...) a gente tinha que tentar ser ripido nas pesquisas e
nos protocolos. Elas cresciam e a gente tem que pegar aquela faixa de idade. Fora
que, as vezes, tem intercorréncia, entdo, tipo, ficava gripada, ficava doente, tinha
convulsio, piorava disso, daquilo, num sei o que, né? Era bem dificil. (Miriam,

entrevista, 2022)

As terapeutas compreenderam que, para a construgio de um vinculo favordvel, era preciso
que elas adaptassem seus atendimentos ao mundo da crianga. Joaquim, que jd fazia o

mestrado na época, explicou assim:

Na pediatria, a gente vai ter que utilizar mais procedimentos que sejam adaptados
4 realidade deles. (...) Na nossa pritica também, eu lido muito mais com
manuseios, com coisas nesse sentido, utilizo uma abordagem que requer
brinquedos, instrumentos que chamem a atengio da crianga de forma mais ladica.
A gente termina entrando nesse ambiente lddico para que a crianga também se
envolva nessa construgio. E como se a gente precisasse entrar um pouco no
mundo da crianga. (...) Eu mesmo nio uso jaleco, entdo eu procuro me desprender
da figura de um profissional de satde para poder dar um reforno muito mais

préximo da realidade da crianga. (Joaquim, entrevista, 2022, énfase nossa)

Tornar o ambiente fisico mais atrativo para crianga, brincar no lugar de apenas orientar, usar
uma roupa mais familiar e mais colorida (em vez de jalecos brancos), optar por instrumentos e

linguagem adaptadas, tudo valia para criar um vinculo com a crianga.

Ampliando essa visio, da empiria para a teoria, André Justino (2017), em sua dissertagio de
mestrado em Antropologia Social, traz as ideias do antropdlogo francés Claude Javeau (2005)
sobre infincia como um conjunto de individuos que produz o préprio universo e suas
simbologias para tal, sendo estas representagdes de si mesmas, e nio copias abreviadas do
“mundo dos adultos”, no qual o contexto social concebe diferentes tipos de crianga/infincia
(Javeau, 2005, p. 385). Sobre o “mundo dos adultos”, Justino também realca que as criangas
nio estio em ponto de espera pela maturidade, elas estio em desenvolvimento, fisico e
mental, sio paradoxos que produzem, ressignificam e aprendem constantemente novas
formas de ser e estar no mundo. Assim, é possivel compreender que o relacionamento
construido entre terapeutas e criangas ¢ delicado, tendo em vista a singularidade do trabalho
em uma epidemia, como referido no texto de Scott (2023) e como descrito pelo fisioterapeuta

Joaquim.
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Por fim, para que tudo isso fosse possivel, desde o primeiro encontro entre terapeuta e crianga
até estabelecer um vinculo forte de boa assisténcia, era necessdrio que o terapeuta também
mantivesse uma boa relagio com a familia da crianga. Para isso acontecer, um novo conjunto
de adaptagdes foi igualmente necessdrio. Outra particularidade no atendimento de criangas,
seja na assisténcia ou na pesquisa, foi lidar com os responsiveis por elas, como lembrou
Joaquim:

(...) Porque quando a gente lida com a crianga, a gente nio lida s6 com ela, a gente

lida com a familia, com ela e com a mde ou com pai, o cuidador principal. Entdo, a

gente termina tendo que lidar e manusear esse bindmio, essa relagio que vai

alentar o individuo que a gente t4 estudando (Joaquim, entrevista, 2022).

Foi fundamental esta relagio ser bem estabelecida, haja vista que essas criangas nio
respondem por si — muitas sequer conseguiam acompanhar as perguntas feitas pela terapeuta.
A mediagio feita pelas cuidadoras foi importante para a terapeuta conhecer um pouco melhor
a crianga e ajudd-la em suas especificidades. Saber se a crianga estava respirando bem, se ela
dormia bem, o que ou de que forma ela comia, se estava sentindo dores, enjoos, tudo isso foi
compreendido a partir da percep¢io de uma terceira participante - em geral, a mie, avd, irma.

Luana, que foi entrevistada por Isadora Valle, Isabella Barbosa e Thais Valim, disse:

Ela [crianga] ndo responde por si s6, entdo, s vezes, a gente fica muito dependente
do cuidador. Primeiramente, do entendimento do cuidador, de tudo, da
percepgio se a crianga tem uma dificuldade (...). A pesquisa, a intervengio na
crianga, ela ¢ muito dependente dos pais. Entdo, eu digo que a gente precisa saber
lidar com os pais muitas vezes mais do que com a crianca (Luana, entrevista,
2022).

Além de entrar no “mundo da crianga”, foi necessirio considerar esta “lida com a familia”. E o
RAIZ entendeu que as mdes, sendo as principais cuidadoras no caso da epidemia, deveriam
receber mais atengio da equipe. Assim, parte significativa da construgio do projeto foi
dedicada a elas. Muitos estudos mostraram a centralidade das mulheres - em especial, as maes -
nos cuidados com as criangas de micro (Lustosa, 2020; Pimentel et al, 2020; Alves el al, 2022;
Franklin, 2024). Descreveram como estas mulheres deixaram seus trabalhos remunerados para
se dedicar aos cuidados intensivos de seus filhos e filhas. Muitos companheiros deixaram-nas
solitdrias nesta tarefa. Mas elas foram demandar o apoio estatal, frequentemente pela via
judicial, e formaram suas redes de apoio mutuo. Foram atuantes na comunicag¢io publica
sobre os efeitos da epidemia, na participa¢io de protocolos de pesquisa, no treinamento de
profissionais para atender as criangas. Houve, portanto, uma evidente marcagio social do Zika

a partir do género, gera¢io, raga e local de moradia.

6 As trocas com as familias
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Como dito, para fazer pesquisa com as criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus, sio
precisos muitos cuidados tendo em vista as especificidades de lidar com o publico infantil, em
lidar com uma doenga totalmente desconhecida e, como iremos abordar neste tépico, em
lidar com as cuidadoras das criangas. A relagio com as familias foi construida na base do
vinculo estabelecido a partir de acolbimento, empatia e troca que as terapeutas propuseram as
mies. Esse postulado de vinculo surgiu a partir da percepgio das terapeutas de que as mies
passaram a tomar uma posicio de defesa quanto as pesquisas e o acesso de profissionais de

sadde e cientistas ao corpo e vida de suas criangas.

Em retrospectiva, quando em 2015, a época da declaragio de Emergéncia em Satde Publica
de Importincia Internacional, a nova realidade para as mies e familias de micro era de
desnorteamento e completa desinformagio por uma doenga ainda desconhecida. No artigo
“Nada sobre nés sem nds”, as antropdlogas Silvana Matos e Ana Cldudia Silva (2020)
desenharam uma cronologia de como as duas principais associagdes comunitdrias de familias
atingidas no estado foram constituidas . Em meio ao caos de desinformagio, as mies de micro
encontraram refigio numa associagio que atua desde 2013, oferecendo acolhimento a
familias com filhas e filhos com deficiéncia e doengas raras. Segundo Scott et al (2017), a
organizagio recebeu mais de 200 familias de SCZV, o foco principal da institui¢do sio as
cuidadoras. Segundo “o slogan repetido com frequéncia, ‘Cuidar de quem cuida’, procura

afirmar a importincia de apoiar quem cuida da crianga” (Scott et al, 2017, p. 79).

Em paralelo, duas mies de micro se conheceram em uma fila hospitalar e compartilham as
experiéncias com seus bebés. Naquele primeiro ano da epidemia, 2015, encontraram forga
uma na outra para “sair da soliddo de viver uma situagio desconhecida” (Scott et al, 2017, p.
83). Assim, no meio de tantas incertezas, jargio médico e solidao, estas mies se uniram para
angariar doagdes, mas principalmente para lutar pelos seus direitos e de seus filhos com a
SCVZ (Fleischer, 2020, p. 77-88). Nestes espagos coletivos, ofereceram capacitagoes, diversio
e valorizagio. Ambas as associagbes protagonizaram atos criticos a estigmatizagio da pessoa

com deficiéncia e de seus cuidadores.

A fisioterapeuta Fernanda contou que o RAIZ foi recusado por uma das associagoes para a
realiza¢io da pesquisa. Ela acredita que esta postura deriva de um pés-assédio, do “boom de
muita atengio”, isso porque “muito pesquisador coletava, entrevistava e nio dava retorno
nenhum” (Fernanda, entrevista, 2022, énfase nossa). Para as terapeutas, as familias nio eram
tratadas adequadamente pelos outros cientistas. Uma outra terapeuta nos contou que uma
vez uma mie passou horas na fila de um mutirio para ser atendida por no mdximo 15
minutos e seu bebé mal ser olhado pelo profissional de satide. As terapeutas com as quais

conversamos, de forma uninime, afirmaram que as mdes e as criangas nio estavam recebendo
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a devida aten¢do dos profissionais, pois aqueles que estavam fazendo pesquisa no comego da
epidemia, segundo estas entrevistadas, sé estavam ali pelos louros de artigos em revistas
internacionais e de alto impacto. O objetivo da pesquisa resultava, portanto, em uma “ciéncia

predatéria”, como elas chamaram.

Ainda que permeada de altos e baixos, as relagdes entre mies e pesquisadores foram firmes
desde o comego da epidemia. Scott afirmou que foi na temporalidade da urgéncia por
descobertas e entendimentos que a relagio entre mies e pesquisadores aconteceu, ambos
procuravam explicagdes para elucidar o virus e a doenga (2023, p.7). Entender a patologia era
central para orientar atendimentos e assisténcias que considerassem as especificidades do VZ e

para contribuir para vida cotidiana da familia.

Nessas associagdes de mies, o RAIZ encontrou a oportunidade de se aproximar e construir o
tio enfatizado vinculo com as mies, respeitando aquele espago que elas haviam construido
juntas. Como dito por Joaquim, terapeuta do RAIZ: “Hoje existe uma rotina de encontro
dessas mies, nessas associagdes que elas fazem parte, né? Entio, a gente meio que se inseria na
rotina delas” (entrevista, 2018). Isto quer dizer, participavam da rotina de reunides, circulagio
pela cidade, eventos sobre deficiéncia ou para levantar fundos para as criangas, etc. Se inseriam

narotina para delas se aproximar.

Esta conexio nio apenas se construiu na relagdo das terapeutas com as cuidadoras, mas
também no atendimento 4 crianga. O vinculo da prética fisioterapéutica com a rotina da
familia foi crucial para o desenvolvimento satisfatério do tratamento. Para a terapeuta
coordenadora do projeto, Manuela, uma reabilitagio momentinea que nio pudesse ser
replicada pelas cuidadoras em outros momentos fora da terapia nio faria sentido e nem efeito
sobre aquele corpo infantil. Ela enfatizava a importincia da continuidade do atendimento em

casa, sobretudo.

Esse retorno prezado pelas mies passou a ser percebido pelas terapeutas do RAIZ como
“moeda de troca”. Para que essa relagdo fosse construida, assim como o vinculo baseado no
respeito e acolhimento, a t7oca passou a ser um elemento importante dessa relagio e pesquisa.
A troca poderia ser vista pelo oferecimento de atendimento e prestagio de servigos as criangas,
como sessdes mais longas e frequentes de fisioterapia, além de oferecimento de instrumentos e
tecnologias e capacitagio para o uso desses recursos. O fisioterapeuta Joaquim, explicou como

a troca acontecia:

E af a gente fazia oficina de parapddio, de trocar o posicionamento, automassagem,
coisas desse tipo, roda de conversa, atividades que se fazem informativas para poder

fazer contato com as mies. E af, enquanto a gente fazia essas atividades, muitas

Primeiros Estudos — Revista de Ciéncias Sociais, v. 12, 2025, Sdo Paulo



Marinho & Fleischer - 17

vezes com as mies ou com a crianga, a gente tava coletando os dados da mie e da

crianga (Joaquim, entrevista, 2018).

A fisioterapeuta Naju também explicou como a froca acontecia de modo

concomitante:

Era assim: a crianga era atendida, enquanto a crianga era atendida, eu dizia “Dona
Fulana, a senhora pode responder aqui pra ajudar no meu TCC?” (...) Entdo,
quando ela ¢ tratada dessa forma, a recusa era menor. Mas, ainda assim, enfrentei
algumas recusas de mies que nio queriam responder. E af a gente respeita, sempre
respeitei, nunca forcei porque eu valorizava muito o que ela estava sentindo ali de

novo responder 4 mesma coisa. (Naju, entrevista, 2022, énfase nossa).

Essa troca vinha nio s6 da relagao com as criangas, como também o bom tratamento através
da “valorizagio” das mies. Como apontado pela terapeuta Naju, tudo o que era oferecido
(café, dgua, biscoito, ar condicionado) para a equipe de satide também era oferecido as
cuidadoras. Além disso, o RAIZ oferecia momentos que fossem focados na maie, como
atendimento de beleza e estética (cabeleireiro e manicure) e, até mesmo, momentos em que
elas pudessem almogar tranquilas sem se preocupar com as criangas no colo. Além disso,
oficinas e oportunidades de profissionalizagio também foram oferecidas; préteses e
equipamentos foram arrecadados na comunidade; leite em pé e fraldas foram doados as

familias.

As integrantes do RAIZ, ao longo das experiéncias de encontros e desencontros com as maes
de micro, aprenderam que ter um olhar mais acolhedor e paciente para toda esta realidade
social garantiria as pesquisadoras mais acesso tanto as criangas quanto as cuidadoras. O
antropdlogo Parry Scott reforgou sobre a construgio de uma relagio com as mies de micro,

seja por parte de um profissional da satde ou de um pesquisador:

(...) A pesquisadora ou profissional de satide que demonstra mais intensivamente
emogdes associadas as relagdes pessoais e compartilha a indignagio com falhas,
lacunas e injustigas, ganha mais confiabilidade das mdes e associagbes. A
profissional de satide que se empenha em identificar os elementos que contribuem
para novos conhecimentos terd mais aceitagdo no espago de mediagio com (ou
como) pesquisadoras(es). Isto ocorre com expressoes de diferentes intensidades, de
ambas, profissionais e pesquisadoras, sobre a gravidade das necessidades e efeitos

sobre a vida cotidiana das mies com filhos com SCZ. (Scott, 2023, p.25)

A fisioterapeuta Luana, mestranda a época, evidenciou que esse comportamento nio era
apenas das professoras e das mestrandas do RAIZ. Na entrevista que concedeu a Isadora

Valle, Isabella Barbosa e Thais Valim em 2022, disse: “Ento, a gente chamava os alunos [de
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graduagio] e dizia, “Vamos l4, nem que seja sé para gente segurar essa crianga’. Af a gente

passou algum tempo fazendo isso pelas miaes” (Luana, entrevista, 2022).

Este sentimento de t7oca por parte das terapeutas nio emergiu somente do desejo de concluir
as suas pesquisas. Na verdade, muitas afirmaram que a troca vinha também do senso de
“retorno social”. Ainda que pare¢a uma redundincia de palavras, os sentimentos e atitudes
foram construidos em uma via de mio dupla. No RAIZ, o retorno social se estabeleceu pelo
reconhecimento de que essas familias vinham de um lugar de muita vulnerabilidade social e
que, “ao contrério de seus colegas terapeutas”, como pontuado por elas, o projeto nio poderia
se aproveitar dessa vulnerabilidade para “apenas fazer sua pesquisa e ir embora”. Joaquim fala
sobre isso, pontuando como o pouco letramento cientifico das familias as deixou suscetiveis,

inicialmente, a priticas abusivas de pesquisa:

A gente tava lidando com uma populagio que tem um indice de analfabetismo,
mas até um analfabetismo funcional. E, ainda, além disso, um analfabetismo de
conceitos cientificos. Sdo pessoas que ndo tém essa consciéncia, essa consciéncia
cientifica, essa criticidade, e terminavam se expondo a isso, a essas pesquisas, a esses
contatos de forma muito indiscriminada. Eu acredito que isso trouxe cansago para

elas, sabe? Em algum momento elas se cansaram. g oaquim, entrevista, 2022)

Dessa forma, o projeto priorizou o cuidado e a troca com as familias antes, durante e apds a
pesquisa. E ainda que nio tenha sido possivel realizar algumas das pesquisas deste laboratério,
por conta do nio consentimento das familias, a assisténcia permaneceu intacta. O projeto
construiu um atendimento continuado, focando na reabilitagio das criangas, como também

na atengio as emogdes e necessidades das cuidadoras.

Essa atitude se estabeleceu, claro, por uma visio humana e ética que estas terapeutas jd traziam
em sua formagio e introduziram na formagio que ofereciam nos projetos do RAIZ. Estas
interlocutoras amadureceram uma visio critica naqueles tempos epidémicos, diante de
prdticas cientificas que notavam em outros projetos. A seu ver, estas outras praticas nio
deveriam ser reproduzidas porque refor¢avam uma relagio muito utilitarista da ciéncia sendo
feita em troca de assisténcia. E também, em alguns casos, notaram que a assisténcia oferecida
era na forma de técnicas terapéuticas que dificilmente poderiam ser repetidas em casa, tanto
devido 4 condi¢do social da familia ou da casa, quanto as altas exigéncias de expertise para

realizar as técnicas.

Muitas vezes, a gente d4 uma orientagdo para a familia e essa orientagdo nio ¢
seguida. Nio porque a familia ndo quer, mas sim porque ela nio tem condicdes. E,
as vezes, a gente dizia, ‘Ah, coloca esse menino no chio pra ele brincar no chio!’.
A, eles falavam assim, ‘Mas doutora, o chio da nossa casa é chio de areia, nio tem

como colocar no chio, passa rato, passa tudo’. As vezes, o ambiente que estd
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interferindo diretamente na condi¢io da crianga por ela nio ter um acesso a um
minimo de chio digno, ela pode ter um déficit no desenvolvimento (Nalu,

entrevista, 2022).

Contudo, todo esse cuidado com as familias e com as criangas, todo o tempo dedicado a
criagdo de vinculo e troca tiveram um prego ao RAIZ: publicar muito menos ou em ritmo
mais lento que outras equipes que estudaram o VZ e a SCVZ. As terapeutas do RAIZ nio
publicaram, em sua maioria, em revistas de alto impacto. Este cendrio se explica, em parte, por
uma decisio politica de respeitar o tempo cotidiano das familias e considerar o tempo de
produgio de dados das ciéncias da reabilitagio, que demanda uma relagio mais continuada e
vinculada com os sujeitos de pesquisa (Tavares Neto et al, 2020). Quando finalmente tinham
o 7, a suficiéncia de dados e os artigos prontos, muitos periédicos jd ndo julgavam mais que o
VZ era tema relevante e urgente. Em suma, por um lado, perceberam a importincia
metodolégica e ética de considerar e incluir a perspectiva tanto das criangas quanto de suas
familias. E, por outro, aprenderam que tipo de pesquisa ¢ possivel de ser produzida em

didlogo com a assisténcia e a formagio.

Assim, mais do que uma “tica normativa”, “contratualista” ou “legalista” (Macedo,
2017:57), como tem sido tdo comumente enunciado no contexto brasileiro pelas resolugoes
da Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), estas interlocutoras que conhecemos
no RAIZ, a partir dos (des)encontros com as familias de micro, foram aprendendo a construir
outra forma de fazer ciéncia, sobretudo, a partir de uma “ética empirica” (Pols, 2018). Nunca
¢ demais lembrar que a CONEP foi criada, justamente, para regular a pesquisa feita no paifs e
para evitar que exemplos predatérios historicamente registrados se repitam por aqui
(CASTRO, 2022). Ainda assim, como no caso do medicamento Proxalutamida em tempos
de Covid-19, sabemos que isso infelizmente aconteceu (JACOB, 2024). O RAIZ conhece
bem toda essa histéria e segue com esmero o que a CONEP nos preconiza. Mas, ainda que
tenham considerado todas estas prescri¢des éticas, passando seus projetos pelos Comités de
Etica em Pesquisa (CEP) em Pernambuco, isso tudo nio foi suficiente para as pesquisadoras
do RAIZ realizarem suas pesquisas e ficarem plenamente satisfeitas com o resultado. Isto
porque, na pritica cotidiana da pesquisa, foram interpeladas pelas familias de micro e
amadureceram, de baixo e de dentro, sua forma de estudar as condi¢oes fisioterdpicas e
fonoaudiolégicas das criangas atingidas pela epidemia. Para a antropdloga Jeannette Pols, a
ética empirica se aproxima das “formas do bom na prdtica” (Pols, 2018: 1). E segue: “Este
‘bom’ é um termo heuristico ou sensibilizante que aguarda concretizagio empirica e ajuda
a focar o trabalho analitico (Pols, 2017), bem como co-laborar com profissionais de saude,
pacientes e cuidadores informais (Ceci et al 2017) com o objetivo de ‘aprimorar os
cuidados’ (Mol, 2006; Moser, 2010)” (idem: 1).
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Naju, Joaquim, Luana e suas professoras decidiram incrementar a reflexividade sobre sua
prépria ciéncia. Criticaram a forma de trabalho de colegas de outras dreas, nio conseguiram
todos os consentimentos que esperavam para os seus préprios projetos, tiveram que mudar a
forma de se relacionar com os pacientes para que se tornassem, eventualmente, sujeitos de
pesquisa. Se as familias rapidamente perceberam que precisariam lutar por muitas coisas,
como transporte, habitacio e medicamentos para os seus filhos e filhas com a SCVZ, lutar
também seria necessdrio para encontrar uma ciéncia ética e respeitosa para estudar os seus
filhos e filhas (Fleischer, 2022). O RAIZ foi um laboratério que se permitiu ouvir esta luta,
mesmo com as criticas que vieram a reboque. Muitos de seus membros aproveitaram para

rever € aprimorar a formagéo quc receberam e a ciéncia fizeram.

7 Conclusao: como evitar uma “ciéncia da onda”

Entdo, eu nio posso prejudicar o método em nome da ciéncia, nido posso
prejudicar a atengdo, a assisténcia em nome de uma publicagio. (Beatriz,
entrevista, 2022).

Em uma busca ripida que fizemos nas bases de publicagdes do Pubmed e do Scielo,
encontramos mais de 130 artigos com os unitermos de “microcefalia”, “Zika Virus”,
“epidemia do Zika”, apenas no ano de 2016. Comparativamente, quando utilizamos os
mesmos unitermos no ano de 2024, apareceram somente 99 artigoss. Manuela apresenta
aquele fendmeno de 2015-2016 como “a ciéncia da onda”, quer dizer, aqueles momentos de
maior procura pelas criangas com a SCVZ com a finalidade de fazer pesquisa. Contudo, para

ela, esse tipo de pesquisa serve apenas a si mesma:

Af teve pesquisas que safram daqui do Hospital das Clinicas que mostraram o
atraso das criangas. E hoje o servi¢o estd fechado para atendimento porque as
criangas estdo muito crénicas e o médico sozinho nio faz nada. [E eu diria], “Sim,
mas vocé lembra que vocé pesquisou com elas hd um tempo atrds e que vocé
publicou numa revista internacional de impacto? Naquela hora ali, [aquela
crianca] serviu, né?”. E essa ciéncia da onda, mesmo, né? (Manuela, entrevista,
2018)

Ainda, sobre a “ciéncia da onda”, Scott fez breve mengio aos louros recebidos por uma

produgio durante uma epidemia, mas argumenta que isso nio ¢ continuo: “A recompensa

redunda em maior visibilidade de profissionais de pesquisa (...) se mantendo nos holofotes até

que diminua a ocorréncia” (2023, p.24). Isso porque, quando ¢ declarado o fim da ESPIN,

diversos cientistas migram de suas pesquisas em ZV para outras temdticas. Este fend6meno nio
g q

ocorreu com as pesquisadoras do RAIZ, como o apresentado por Manuela acima, ainda que a

5 Decidimos usar repositérios de areas diferentes, 0 PUBMed ¢ mais dedicado aos temas da satide e o
Scielo ¢ mais amplo, com artigos cientificos de todas as areas. Os unitermos resumem ideias centrais para
encontrar publicacdes sobre a epidemia do VZ.
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epidemia tenha sido declarada como encerrada, até hoje as fisioterapeutas continuam

dedicando projetos de pesquisa e extensio as criangas com SCZV.

Durante o texto, enfatizamos diversas falas das terapeutas do RAIZ se colocando em oposi¢io
aos seus colegas cientistas, como nos objetivos de pesquisa, na durag¢io do atendimento de
assisténcia, na relagio com as maes, na relagio com as criangas. Em diversas passagens, assim
como em diversos momentos das conversas, estas terapeutas definiram as suas formas de fazer
ciéncia contrastivamente a outras equipes de pesquisa que, em geral, pareciam fazer tudo para
refor¢ar o principal commodity do meio: o artigo cientifico. Este modus operandi foi bem
descrito por Knorr-Cetina (1981) e Latour e Woolgar (1997[1988]). As integrantes do RAIZ
se colocavam, frequentemente, como a ciéncia que prioriza o impacto social, o retorno da

contribuigdo, a subjetividade e a transformagdo. Em suma, que prioriza a vida e ndo o niimero:

Tem que gostar do que estd fazendo porque a gente sabe que ¢ um desafio. E
entender que, através da ciéncia, hd possibilidade de transformagio mesmo, sabe?
Acho que af ¢ isso que ¢ mais um privilégio meu poder trabalhar com ciéncia e
com fisioterapia, porque sio duas coisas que acredito que possam transformar. E

transformam a realidade dessas mies (Manuela, entrevista, 2022).

Estas terapeutas afirmaram que a ciéncia que elas construiram no RAIZ poderia contribuir
com a vida daquelas mies e criangas, nio estavam tio preocupadas assim no retorno
quantitativo. Joaquim lembrou que foi mais importante focar seu atendimento e sua pesquisa
nas necessidades do outro, na subjetividade que o outro apresentava. Outra terapeuta que
expressou essa ideia foi Naju. Primeiro, ela mencionou um “jeito tradicional de fazer
pesquisa”, em que “sé se coleta dado e pronto”. Contrastivamente, ela realga como o RAIZ
optou por produzir ciéncia: “Nio ¢ que a gente tem que se adaptar a esse jeito, ndo. A ciéncia
tem que entender esse jeito de fazer ciéncia valorizando o individuo e nio a coleta ou o dado
em si, a estatistica, né?” (Ana Julia, 2022). A priorizagio da subjetividade vem de um local
muito bem determinado pelo projeto de extensio: entender que a ciéncia precisa tratar as
criangas e as familias de forma mais humanizada. Priorizar a vida - de criangas, familiares e

também cientistas, e nio somente os dados, os TCCs, as publicagdes.

Entdo assim, por mais que a gente estude todas as teorias, que a gente estude
ndmeros, a gente tem que ser, assim, um ser humano, mesmo na hora de conseguir
fazer a pesquisa com a crianga, sabe? De tentar entrar no momento certo € sair no
momento certo também para evitar o mdximo de viés e trazer resultados que

possam favorecer essas criangas, né? (Fernanda, entrevista, 2022)

» <« »  «

“Resultados que possam favorecer a crianga” (“apoiar”, “ajudar”, “contribuir”): as terapeutas
colocaram a ciéncia que elas fizeram, e ainda fazem, com o objetivo principal de manter a

“responsabilidade social”. Elas escolheram seguir o caminho da ciéncia mais reflexiva, mais
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questionadora, aprofundada em trazer respostas para essa populagio. Estas defini¢oes
contrastam com de outros colegas que, segundo elas, optaram por fazer uma ciéncia de
urgéncia, uma ciéncia que visasse a publicagio, que pretendeu “surfar na crista da onda”
como enfatizou Manuela em uma conversa conosco. Suas estudantes traduziram essa ideia na

mesma diregio, como explicou uma delas, Fernanda:

As pessoas perguntam: ‘Vocé vai fazer essa pesquisa para publicar em que revista?’.
Mas ndo pensam assim: ‘Poxa, eu quero buscar uma solugio para ajudar essas
pessoas’. Entdo, pensam no curriculo, mas nio pensam na responsabilidade social
que ¢ o principal. Entio, hoje em dia, o pesquisador ¢ avaliado pelo ndmero de

publicagdes e ndo pelo impacto na sociedade (Fernanda, entrevista, 2022).

A publicagiao pode ter perdido um pouco a importincia central para o RAIZ, mas a pesquisa
e a assisténcia ainda eram prioridades, a construgio de dados estava intrinsecamente atrelada
a0 “olhar, orientar e contribuir”. A terapeuta ocupacional integrante desta equipe, Roberta,
nos explicou que a abordagem precisa ser de “pesquisa-agido”. Em um artigo sobre esta
metodologia na Enfermagem, Luciana Grittem, Marineli Meier e Ivete Zagonel (2008)
afirmaram que a pesquisa-agdo tem como objetivo principal a reflexdo e participagio coletiva
dos que sofrem com o problema e, por isso, dd voz e a liberdade de agdo para aqueles que

podem ajudar a resolver o problema.

Todos esses postulados de ajuda, acolhimento, retorno e responsabilidade contrastam com o
que a professora Beatriz chama de “ciéncia predatiria” meramente descritiva e que prioriza as
respostas que as criangas possam oferecer para a ciéncia. Ento, é preciso outra légica, segundo

ela:

Entio quem d4 assisténcia continua entende que existe uma diferenca entre a
cibncia predﬂto’m’ﬂ € a ciéncia que vai mostrar caminhos para a intervengdo, paraa
avaliagdo, para a compreensio daquela coisa. Porque se vocé for olhar os artigos
[sobre Zika], “Descri¢io da crianga, nio sei o que”, ‘Relato de um caso’ (...).
Entio, eu nio posso prejudicar o método em nome da ciéncia, nio posso
prejudicar a atengdo e a assisténcia em nome de uma publicagio (Beatriz,

entrevista, 2022, énfase nossa).

Ao longo deste artigo, foi de nossa escolha nio s6 priorizar essas falas de comparagio que as
terapeutas usaram, e como elas se colocaram sempre diferente dos seus colegas cientistas.
Quisemos também mostrar aquilo que elas mesmas enfatizam no trabalho do RAIZ: um
projeto de pesquisa, formagio, extensio e assisténcia que tem como nucleo e origem oferecer
o melhor para e em favor das criangas. Voltamos 4 Naju, interlocutora que iniciou este artigo,

para termind-lo:
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Entdo, isso [conviver com criangas e familias em vulnerabilidade social] foi muito
importante no meu processo de formagio porque eu digo que o laboratdrio, a
experiéncia que eu tive principalmente com o Zika me formou na profissional que
eu sou hoje. De empatia, de olhar a familia, de entender a situagio da

vulnerabilidade social (Ana Julia, entrevista, 2022).
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Swimming Against the "Wave Science":

An Analysis of Therapists' Actions During the Zika Virus Epidemic

Abstract

The Zika Virus epidemic in Brazil, from 2015 to 2017, led therapists to reorganize their
practices, focusing on the rehabilitation of children with Congenital Zika Syndrome (CZS).
A predominantly female group of physical therapists, occupational therapists, and speech
therapists faced ethical and scientific challenges when dealing with this vulnerable
population. Based on interviews and participant observation, the study analyzes interactions
with children and caregivers, as well as the social and political implications involved. The term
"wave science,” used by the interviewees, critiques approaches that prioritize quick
publications. In contrast, they propose ethical practices, focused on the well-being of the
families affected. In contrast, they propose ethical practices, focused on the well-being of the

families affected.

Keywords: Zika Virus; rehabilitation; scientific ethics

Nadando Contra la “Ciencia de la Ola”:

Un Analisis sobre la Actuacién de los Terapeutas Durante la Epidemia del Virus del Zika

Resumen

La epidemia del Virus del Zika en Brasil, de 2015 a 2017, llevé a terapeutas a reorganizar sus
préicticas, centrindose en la rehabilitacién de nifios con el Sindrome Congénito del Virus
Zika (SCZ). Un grupo predominantemente femenino de fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales y fonoaudidlogas enfrenté desafios éticos y cientificos al abordar esta
poblacién vulnerable. Basado en entrevistas y observacién participante, este estudio analiza las
interacciones con los nifios y sus cuidadoras, asi como las implicaciones sociales y politicas
involucradas. El término “ciencia de la ola”, utilizado por las entrevistadas, critica enfoques
que priorizan publicaciones ripidas. En contraste, proponen pricticas de cuidado continuo y

ético, enfocadas en el bienestar de las familias afectadas.

Palabras clave: Virus del Zika; rehabilitacién; ética cientifica.
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