Saude em Debate

T ISSN: 0103-1104
Sau e ISSN: 2358-2898

EM DEBATE Centro Brasileiro de Estudos de Saude

Silva, Lenir; Albuquerque, Mariana; Mayrink, Marta Fabiola
Exposicao ‘Zika Vidas que Afetam’: um relato de experiéncia
Saude em Debate, vol. 45, nim. 130, 2021, Julho-Setembro, pp. 861-870
Centro Brasileiro de Estudos de Saude

DOI: https://doi.org/10.1590/0103-1104202113022

Disponivel em: https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=406369190023

Como citar este artigo iresla \,>’/C-@‘”Wg
Numero completo Sistema de Informacéo Cientifica Redalyc
Mais informagdes do artigo Rede de Revistas Cientificas da América Latina e do Caribe, Espanha e Portugal
Site da revista em redalyc.org Sem fins lucrativos académica projeto, desenvolvido no ambito da iniciativa

acesso aberto


https://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=406369190023
https://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=4063&numero=69190
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=406369190023
https://www.redalyc.org/revista.oa?id=4063
https://www.redalyc.org
https://www.redalyc.org/revista.oa?id=4063
https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=406369190023

1Fundagdo Oswaldo Cruz
(Fiocruz), Escola Nacional
de Saude Publica Sergio
Arouca (Ensp) - Rio de
Janeiro (R)), Brasil.
lenircmj@gmail.com

2Fundacédo Oswaldo
Cruz (Fiocruz), Casa de
Oswaldo Cruz (COC),
Museu da Vida - Rio de
Janeiro (R)), Brasil.

RELATO DE EXPERIENCIA | CASE STUDY 861

Exposicio “Zika Vidas que Afetam’: um relato
de experiéncia

Exhibition ‘Zika Affecting Lives’: an experience report

Lenir Silval, Mariana Albuguerquel, Marta Fabiola Mayrink2
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RESUMO A epidemia do virus Zika, que atingiu o Brasil entre 2015 e 2018, afetou, sobretudo, mulheres
e criancas, mobilizando respostas da ciéncia, sociedade e governos. A Rede Zika Ciéncias Sociais pro-
moveu a exposicio ‘Zika Vidas que Afetam’, mostra inédita para os 120 anos da Funda¢io Oswaldo Cruz
(Fiocruz). O objetivo desse relato foi trazer a experiéncia da construcéo da exposi¢io, com destaque para
a contribuicdo das mulheres - mées, gestoras, profissionais de satde e pesquisadoras. A exposi¢éio é um
dispositivo de divulgacéo cientifica construido coletivamente, entre outubro de 2018 e agosto de 2020.
0O método envolveu a participacio, por meio de entrevistas, oficinas e reunides, de representantes dos
varios grupos e instituicdes afetados pela epidemia: cientistas, usudrios, profissionais e gestores da saude.
Tal participacdo ocorreu desde a concepcéo, producio, finaliza¢io, validacio e readequacio da exposi-
clo a versdo on-line, no contexto da pandemia de Covid-19. Os resultados mostram as potencialidades
e os desafios do modo de construcéo coletiva - uma experiéncia que pode afetar outras experiéncias. A
narrativa da exposicio é feita majoritariamente por mulheres, sob diferentes pontos de vista, a partir das
questdes que as afetam, e evidencia o seu papel destacado na mobilizacéo e resposta a Zika, na ciéncia,
na politica e na sociedade.

PALAVRAS-CHAVE Mulheres. Zika virus. Emergéncias em desastres. Participaciio social. Eventos
cientificos e de divulgacio.

ABSTRACT The Zika virus epidemic in Brazil mainly affected women and children and mobilized responses
from science, society, and governments between 2015 and 2018. The Zika Social Sciences Network promoted the
exhibition ‘Zika Affecting Lives’, an unprecedented event for Fiocruz 120th anniversary. This narrative aims
to report the experience of constructing the exhibition, emphasizing the contribution of women — mothers,
managers, health professionals, and researchers. The exhibition is a scientific dissemination device built
collectively from October 2018 to August 2020. The method involved the participation of various groups
and institutions affected by the epidemic representatives - researchers, users, professionals, and health
managers - through interviews, workshops, and meetings. Such participation included the design, produc-
tion, finalization, validation, and readaptation of the exhibition to an online version format, in the context
of the Covid-19 pandemic. The results show the potential and the challenges of collective construction - an
experience that could affect other experiences. The exhibition’s narrative is made chiefly by women, from
different viewpoints, based on the issues that affect them, and highlights their prominent role in mobilizing
and responding to Zika in science, politics, and society.

KEYWORDS Women. Zika virus. Disaster emergencies. Social participation. Scientific and educational events.
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Introducio

A epidemia de virus Zika (em inglés, Zika virus,
com abreviatura ZIKV), que atingiu o Brasil
entre os anos de 2015 e 2017, afetou, sobretu-
do, mulheres e criancas e mobilizou diversas
respostas da ciéncia, da sociedade e do Estado?.

Muitas mulheres eventualmente poster-
garam a decisdo de engravidar durante a
emergéncia sanitaria. As gravidas precisaram
se prevenir contra a doenca, diante de um
quadro de incertezas em relacio aos riscos e
consequéncias da contaminacfo. Aquelas que
tiveram seus bebés nascidos com a Sindrome
Congénita do Virus Zika (SCVZ) buscaram
incessantemente informacdes e respostas para
tentar garantir o melhor tratamento e as me-
lhores condicdes de vida para seus filhos. Em
cenarios como maternidades e salas de espera
de hospitais, essas mulheres se encontraram?2.

As mées das criancas afetadas pela Zika
logo organizaram associacdes em diferentes
regides do Pais e vém contribuindo para a
construcdo do conhecimento acerca da SCVZ,
assim como com estratégias para seu enfren-
tamento. Essas mulheres passaram por uma
experiéncia comum de imprevisibilidade e
falta de controle, o que subjugava qualquer
projeto individual de futuro e estabelecia his-
torias de reconstrucio, que foram a base para
amobilizacfio da sua unido? As narrativas das
acoes coletivas, que sucederam as suas experi-
éncias singulares, logo foram percebidas como
causas dos distintos efeitos que sobrevieram a
sua organizacdo politica. Ao lado de diversos
profissionais, familias passaram a conhecer a
sindrome na experiéncia de construir expli-
cacOes efetivas para as multiplas dimensdes
do adoecimento e do cuidado.

Esses grupos se reuniram para lutar pelos
direitos de seus filhos e filhas ao acesso aos
servicos publicos, como satde, assisténcia
social e educac¢fio?. As associacdes reivindicam
ainda o direito a informac&o e ao conheci-
mento produzido sobre o ZIKV, assim como
a participacdo nos processos decisorios das
politicas publicas em resposta a epidemia.
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Atualmente, existem mais de dez associacdes
e uma Frente Nacional na luta por direitos da
pessoa com a SCVZ.

O Sistema Unico de Satde (SUS) foi decisivo
para o estabelecimento de respostas ante a
epidemia. Gestores e profissionais precisaram
reorganizar e reprogramar os sistemas e ser-
vicos de saude diante das novas demandas de
atendimento e cuidado as criancas suspeitas
e diagnosticadas com a sindrome3.

O investimento em pesquisas e inovacdes foi
central para enfrentamento da epidemia, com
recursos nacionais e internacionais; além da
conformacio de rede e grupos de especialistas
e instituicdes, envolvendo pesquisadores de
diversas areas da ciéncia3. Nesse processo,
destacamos a acio e alideranca das mulheres
nas grandes descobertas reveladoras sobre o
virus e suas consequéncias.

A Fundacio Oswaldo Cruz (Fiocruz), como
uma das principais instituicoes cientificas de
satde do Pais, envolveu-se em diversas frentes
de resposta a epidemia de virus Zika. Produziu
pesquisas; apoio as politicas e aos sistemas
de vigilancia; fortalecimento dos servicos de
saude; producio de insumos e tecnologias; co-
municacéo e informacéo a sociedade; qualifi-
cacdo de profissionais#. Nesse contexto, a Rede
Zika Ciéncias Sociais (RZCS), que conta com
financiamento e pesquisadores de instituicdes
nacionais e internacionais, foi constituida e
liderada por Nisia Trindade Lima e Gustavo
Correa Matta. Seu foco principal est4 nas im-
plicacdes da epidemia de Zika na ciéncia, na
saude e na sociedade®. Um de seus objetivos é

[...] articular as préaticas da educacéo e da
pesquisa com os conhecimentos e estratégias
produzidos por movimentos sociais, profissio-
nais de salde e assisténcia social, gestores e
usudrios do sistema de salideé®,

Em comemoracio de seus 120 anos, a
Fiocruz apresenta a Exposicdo ‘Zika Vidas
que Afetam’ (https://expozika.fiocruz.br/).
Resultado de um processo de construgéo cole-
tiva e de acOes de pesquisa cientifica, a mostra



foi concebida pela RZCS, realizada em parce-
ria com o Museu da Vida (Casa de Oswaldo
Cruz/Fiocruz) e inaugurada em marco de
2021, data proxima do aniversario de 5 anos
da Declaraciio Emergéncia de Satde Publica
de Importancia Internacional (ESPII). Ela visa
promover o envolvimento com os problemas
decorrentes da epidemia e provocar reflexdes
sobre avida das diversas pessoas afetadas pela
Sindrome Congénita, que nio podem ser in-
visibilizadas ou esquecidas.

O objetivo desse relato é mostrar a experi-
éncia da construcio coletiva e participativa da
exposicdo, com destaque para aimportinciada
contribuicdo das mulheres — mies, gestoras,
profissionais de saude e pesquisadoras. Tal
relato compreende o periodo de outubro de
2018 a agosto de 2020, no qual as autoras coor-
denaram o processo de curadoria participativa,
que envolveu concepcdo, producio, finalizacio,
validacfio e readequacio da exposicdo a versdo
on-line, no contexto da pandemia de Covid-19.

Material e métodos

A exposicdo é um dispositivo de divulga-
céo cientifica construido coletivamente. O
método envolveu a participacio, por meio
de entrevistas, oficinas e reunides, de repre-
sentantes dos varios grupos e instituicoes
afetados pela epidemia: cientistas, usua-
rios, profissionais e gestores da saude. Tal
participacéo ocorreu em todas as etapas de
desenvolvimento da mostra (concepcio,
producio, finalizacdo, validacdo), incluindo
sua readequacio para versio on-line.

Grande parte das informacdes e do mate-
rial usado para a exposicéo foi proveniente
dos resultados das pesquisas realizadas no
ambito da RZCS. Das pessoas entrevistadas,
mais de 50% eram mulheres.

Outra parcela das informacdes utiliza-
das na exposico derivou das discussdes
realizadas na Oficina de Trabalho, organi-
zada também pela RZCS, no XII Congresso
Brasileiro de Saude Coletiva, em julho de
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20187. Naquela ocasido, foi elaborada a ‘Carta
de Recomendacdes para o Enfrentamento
das Consequéncias da Epidemia de Zika
Virus no Brasil’é. O documento foi chance-
lado pelo Conselho Deliberativo da Fiocruz
e gerou uma Mocdo de apoio ao enfrenta-
mento da Zika na XVI Conferéncia Nacional
de Saude, em 20198,

O evento teve uma participacdo majori-
taria de mulheres, que se envolveram em
estratégias coletivas para tentar mudar o
cenario de incertezas, inferir em decisdes e
politicas publicas, em nome do cuidado e de
melhores condi¢des de vida para as criangas
e suas familias. O engajamento dos distintos
atores individuais e institucionais borrou as
fronteiras entre o desenvolvimento técnico
e adimensio social da epidemia, devolvendo
a discussdo sobre a producéio de respostas
ao debate publico e a arena politica, consti-
tuindo uma verdadeira rede sociotécnica®.

Esses encontros foram uma oportunida-
de para articulacio das representacdes da
ciéncia, dos servicos de saude e das familias
em torno de um compromisso politico com a
satide publica e com a vida das criancas. Isso
promoveu a ampliacdo das perspectivas para
além das questdes ligadas a producéo do
conhecimento cientifico. Especialistas e ndo
especialistas, juntos, conseguiram abstrair
0s seus proprios interesses, colocar-se do
ponto de vista do interesse comum, formular
questdes diversas e produzir recomendacdes
plausiveis.

Os processos de concepcio e producio da
exposicdo néo foram diferentes, eles eviden-
ciaram que, na pesquisa, existem distintas
modalidades de colaboracéo entre especia-
listas e néio especialistas tanto nas situacdes
em que os especialistas problematizam as
questdes e definem métodos para seu en-
frentamento quanto no momento em que 0s
resultados dos estudos sdo amplamente divul-
gados para o ptblico em geral®. Nesse sentido,
aexposicdo é fruto do didlogo entre cientistas
de diversas areas, gestores e profissionais de
saude, representantes da sociedade civil, mies
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e familiares de criancas diagnosticadas com
a SCVZ. O acervo publico é proveniente das
familias, de servicos de saude, das instituicoes
de pesquisa e da RZCS.

Durante o processo de curadoria foram
realizados trés encontros, entre os meses de
outubro de 2018 e agosto de 2020, engajando
representantes da ciéncia, dos servicos de
saude e das familias. Nessas ocasides, as co-
ordenadoras expuseram o projeto do roteiro
e os resultados preliminares referentes ao
conteudo, organizacio e layout da exposicio.
Todos tiveram o direito a fala garantido, sem
hierarquia, em um processo de coproducio de
conhecimento, 0 que enriqueceu as discussdes.
Ressaltamos que todas as etapas de construcio
passaram pelo processo de validacio coletiva.

O objetivo pactuado foi divulgar conhe-
cimento embasado em pesquisa cientifica e
construcdo coletiva; ao mesmo tempo, pro-
vocar emocdes, empatia e preocupacio diante
das consequéncias e do enfrentamento da Zika.
Dessa forma, foi planejada uma linguagem
simples, assim como uma narrativa feita por
meio de textos curtos, fotos, videos e jogos.

A exposicdo estava prevista tanto para
ser inaugurada presencialmente no Centro
Cultural dos Correios, no municipio do Rio
de Janeiro, em abril de 2020, quanto para iti-
nerancia nacional e internacional. Contudo,
no contexto da pandemia de Covid-19, houve
necessidade de suspensido da mostra presen-
cial e readequacio para a versdo on-line. Esse
formato permite, inclusive, ampliar o acesso
ao seu conteudo.

Na exposicdo virtual, a linguagem incorpora
elementos digitais que devem proporcionar
dinamismo ao conteudo. O maior desafio da
etapa de concepcdo foi se aproximar ao maximo
de uma experiéncia de visita que niio fosse sim-
plesmente acesso a um site. O modelo on-line
demandou a revisio dos videos que haviam
sido produzidos para a versio presencial, no
sentido de garantir mais leveza e agilidade
dos contetidos e do tempo de visitacdo. Assim,
ap6s uma pequena introducdo geral, o visitante
pode ‘caminhar’ na exposicéo e visualizar os
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conteudos dos quatro modulos, na ordem em
que preferir. Em consequéncia, houve uma
demanda de maior integracfio entre alguns
elementos-chaves dos contetidos dos videos.

Uma das questdes fundamentais foi ga-
rantir incluséo, tomada aqui como uma agéo
pela qual os grupos de pessoas tém as suas
distin¢des valorizadas e reconhecidas’.
Justamente durante a epidemia de Zika, o
tema das deficiéncias ganhou maior visi-
bilidade por causa dos possiveis efeitos da
SCZV na vida das criancas. Nesse sentido,
o projeto da exposicdo previu recursos de
acessibilidade (contraste de cores, alternan-
cia de tamanho da fonte e audiodescricdo),
visando oferecer condi¢des semelhantes de
acesso a qualquer pessoa". Foram integradas
ferramentas digitais para remover barreiras
na comunicacdo. Além da Lingua Brasileira
de Sinais (Libras), o conteudo tem traducéo
para inglés e espanhol.

Considerando que a maioria da populacéo
brasileira acessa contetdos de internet exclu-
sivamente via celulares e smartphones, e que
as redes sociais foram meios importantes de
mobilizacgdo social desde o inicio da epidemia
de Zika, a exposicédo on-line prioriza o acesso
por meio desses dispositivos.

Sobretudo, o método de construcio coletiva
e os recursos utilizados para ampliacdo do
acesso a exposicdo respondem a necessidade
de producéo de

[...] ambientes e instrumentos que permitam a
populacao brasileira participar de forma mais
democratica e cidada nos debates que envolvem
a ciéncia e tecnologia, em particular no campo
da saude2.

A pesquisa que originou o presente artigo
seguiu as Resolucdoes CNS/MS n° 510, de 7
de abril de 2016, e CNS/MS n° 466, de 12
de dezembro de 2012, sendo aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola
Nacional de Saade Publica Sergio Arouca,
CAAE 67311617.8.0000.5240.



Resultados e discussio

Concepcao e roteiro: narrativa,
simbolos e afeto

A exposicio busca contar a historia do presen-
te da epidemia de Zika no Brasil, ampliando a
divulgacio dos conhecimentos sobre como se
construiram as respostas e sobre o seu impacto
navida das pessoas. Ela mostra a ameaca global
representada pelo virus Zika, e por suas conse-
quéncias atuais, a partir do Brasil. Além disso,
aponta desafios e caminhos que envolvem o
cotidiano da vida das criancas afetadas, seus
familiares e cuidadores. A mostra também é
resultado de um trabalho que marca a historia
dos 120 anos da Fiocruz e reflete o compromis-
so institucional com a ciéncia, a vida, a satde
publica e os seus desafios atuais®.

O mosquito Aedes aegypti e as imagens de
cabecas de bebés com microcefalia foram as
principais representacdes visuais durante a
epidemia de Zika no mundo™. J4 a exposicio
tem como simbolo as mfos adultas e infantis
entrelacadas. Mios dadas que remetem ao
cuidado, ao carinho, ao amor e a preocupacio
com o outro. Simbolizam o sentido de acolher
e proteger, assim como de solidariedade, par-
ceria e cooperacdo para superacio da epidemia
de Zika e suas consequéncias. Representam a
ampla mobilizacdo social e politica requerida
nas diversas frentes de atuaciio sobre as ques-
toes que afetam, sobretudo, mulheres e criangas.

O nome ‘Zika Vidas que Afetam’ foi escolhi-
do com a participacdo de mulheres represen-
tantes das associacdes das familias. Surgiu da
compreensdo da pluralidade da nocéo de afeto,
que diz respeito aos encontros que podem
mobilizar a capacidade de agir®®. Ele denota
que, de algum modo, todos fomos afetados
pela epidemia de Zika no Brasil, nio apenas
as familias e as criancas com SCZV.

A ideia de ‘vidas que afetam’ remete par-
ticularmente as pessoas que se sensibiliza-
ram, se interessaram e se mobilizaram, e cujo
agir implicado foi o caminho para a busca de

Exposicdo ‘Zika Vidas que Afetam’: um relato de experiéncia

respostas e solucdes para o enfrentamento da
epidemia. Por esse angulo, tal ideia tem relacdo
com a continuidade da luta pelos direitos das
criancas e familias e pela efetivacdo do acesso
aos diferentes setores e servicos necessarios. Do
mesmo modo, diz respeito ao apoio as pesquisas
cientificas sobre o ZIKV em diversos campos do
conhecimento. Acima de tudo, afetar pessoas
significa nfo permitir que a Zika e suas conse-
quéncias caiam no esquecimento.

Sob esse aspecto, a exposicdo é uma pro-
ducio que envolve o retorno da pesquisa co-
laborativa ao mundo. Ela se constitui em um
dispositivo de divulgacdo cientifica com cura-
doria participativa, cuja constru¢io promove
ainteracdo e a legitimacio de discursos entre
especialistas e ndo especialistas. Um cenario
de expressio dos diversos pontos de vista e da
autoridade publica sobre politica®. O resulta-
do pode ser visto como uma dindmica entre
‘cidadania’ e ‘literacia’ cientifica’e.

A linha narrativa da exposicdo parte do
carater inesperado do evento da Zika no
mundo, passando pelas incertezas ligadas a
epidemia de microcefalia no Brasil, o enfrenta-
mento por diferentes atores e instituicoes, até
as necessidades de respostas e conhecimentos.
O roteiro foi elaborado de forma a destacar o
papel da ciéncia brasileira, das familias e do
SUS no contexto de enfrentamento da epide-
mia. A exposicdo se divide em quatro médulos
descritos a seguir.

O primeiro médulo aborda o aumento
do numero de casos de Zika e de bebés com
microcefalia no Brasil. Sdo evidenciadas as
relacdes estabelecidas entre pesquisadores e
instituicdes de pesquisa na problematizacio
do evento sanitario e do nexo causal com casos
de alteracdes neuroldgicas, principalmente de
malformacdes congénitas em recém-nascidos.
Destaca-se a grande contribuicio de mulheres
nesse momento: Patricia Brasil, Celina Turchi,
Maria Elizabeth Lopes, Débora Diniz, Claudia
dos Santos. Pesquisadoras que se debrucaram
para tentar sanar as duvidas, produzir cuidado,
desvendar causas e efeitos sobre as condi¢des
de vida dos afetados.
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O segundo modulo trata das incertezas
sobre as consequéncias da epidemia de ZIKV
para a saude das pessoas, da Declaracdo de
Emergéncia Sanitéaria, pelo Brasil e pela
Organizacio Mundial da Satde (OMS), até
a confirmacdo da existéncia da SCVZ. Sio
narradas as condic¢des de ocorréncia dos casos
de malformacdo congénita, as dificuldades
enfrentadas pelas familias afetadas e o seu em-
pobrecimento. Apresentam-se novamente as
interacdes entre pesquisadores, profissionais
de satde e familias, além do apoio de redes e
financiamentos nacionais e internacionais,
que permitiu a descoberta inédita da SCVZ,
pela ciéncia brasileira e pelo SUS. Nas ins-
tancias internacionais, ressalta-se que tanto
a OMS quanto a Organizacdo Pan-Americana
da Saude (Opas) eram dirigidas por mulhe-
res naquela ocasido: Margaret Chan e Carissa
Etienne respectivamente. Na ciéncia brasi-
leira, distingue-se a atuaciio de Adriana de
Oliveira Melo, Ana Bispo, Vanessa van der
Linden, Tereza Maciel Lyra, Consuelo Silva de
Oliveira, Thalia Velho Barreto Araujo, entre
outras mulheres.

O terceiro modulo apresenta a mobilizacéo
e as respostas geradas no contexto da epidemia
de SCVZ. A aco conjunta da Fiocruz, dos
institutos de pesquisa e das universidades per-
mitiu a producéo de inovagdes, conhecimentos
e orientacdes para as politicas. Destacam-se
o papel do SUS, seu cardter publico e univer-
sal, e a organizacio das mulheres na luta por
direitos. Nas associacOes de familias afetadas,
evidenciam-se as mulheres que participaram
ativamente das pesquisas realizadas no &mbito
da RZCS: Germana Soares, Joana Passos,
Amanda Mota, Vanessa Aguiar e Vanessa
Godoy Caldas.

O quarto médulo apresenta reflexoes e
apontamentos sobre o que ainda precisamos
fazer em relagéio a ocorréncia e as consequén-
cias do ZIKV no Brasil. Sdo reiteradas as orien-
tacdes de que os caminhos para garantir os
direitos das pessoas afetadas devem passam
pela protecdo e pelo cuidado com a crianca
e com a mulher. Sio evidenciados os modos
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como as consequéncias da Zika retratam as
desigualdades brasileiras e a mensagem de que
essa e outras doencas podem ser mais bem res-
pondidas quando ciéncia, movimentos sociais,
saude e politicas publicas caminham lado a
lado. Nesse modulo, o visitante pode acessar
a Carta de Recomendacdes, construida por
pesquisadores, gestores e movimentos sociais,
com indicag¢des sobre o que ainda falta fazer.

A narrativa da exposicao sob o olhar
de diferentes mulheres

A construgio coletiva da exposicéo sob diferen-
tes olhares é sua maior riqueza, mas, também,
seu maior desafio. Nio é simples trazer a di-
versidade, o embate de ideias e experiéncias,
integrando-os na busca de sentidos comuns.

Os encontros foram cendrios de negociacoes
e tensdes. Nessas ocasioes, as representantes
das associacdes das familias afetadas puderam
expressar as ameacas a que estavam submetidas.
Os dilemas derivavam dos afetos, da disposicdo
de prosseguir no debate e da vontade de dar
visibilidade a temas nio pautados pelo Estado?.

A narrativa da exposicéo foi feita majorita-
riamente por mulheres, que mostraram desde
asincertezas e medos iniciais até as respostas
e necessidades atuais. Elas foram afetadas
de diversas formas pela epidemia de Zika,
trazendo consigo suas experiéncias, interpre-
tacOes, concepcoes e questdes. Apontaram que
aproducdo do conhecimento, das propostas e
acOes podem ser permeadas por embates de
ideias e contradicdes nos processos de enfren-
tamento, mesmo quando as necessidades ou
campos de acio sdo comuns, seja na ciéncia,
na gestdo de servicos de satide, no cuidado ou
na luta por direitos.

E importante ressaltar que, ao refletirmos
sobre o ser mulher, nio consideramos pos-
sivel defini-lo de uma tnica forma®. As mu-
lheres que contribuiram para a producio de
conhecimentos e respostas a epidemia de Zika
trazem olhares diferenciados e afetados por
suas experiéncias enquanto cientistas, maes,
gestoras e profissionais de servicos de satde.



Destacam-se dois temas que geraram tensio
nos debates durante o processo de curadoria
participativa, construcdo e validacdo do roteiro
da exposicdo: aborto e abandono. O aborto é
um tema que causa polémica, particularmente
emrazio das questdes morais que desperta. O
desconforto latente nos foruns de discussio
colocava em cena, por um lado, a religiosidade
que embasa o discurso de algumas associacoes
de familias, sobretudo de suas porta-vozes; por
outro, toda uma enunciacio de militantes e
especialistas sobre os direitos da mulher, que
norteia as preocupacdes da saude coletiva.
Ressaltamos que havia ainda o grupo que argu-
mentava ser controverso associar a discussio
do aborto as questdes sobre a deficiéncia.

As polémicas em torno do abandono tencio-
naram as representantes das familias. O aban-
dono parental, tdo divulgado pela midia e pelas
narrativas de algumas associacdes, foi visto
de forma antagonica por outras. Para certas
representantes, ressaltar o abandono dos pais
era deixar de reconhecer tanto aimportancia da
participacfio masculina nas questdes do cuidado
das criancas quanto o fato de que o abandono
nio aconteceu de forma generalizada.

As inquietacdes que cercavam os temas do
aborto e do abandono foram agravadas por
discussdes polarizadas que sinalizavam as
preocupacdes especificas de alguns grupos.
Os foruns ndo contavam com um publico sem
vinculo direto com aquelas questdes, que
pudesse delas se distanciar, para poder fazer
a mediacdo entre os interesses singulares e
coletivos. Na impossibilidade de produzir uma
vontade geral a partir de desejos particula-
res?, ambos os topicos foram considerados
de extrema sensibilidade; e, por essa razio,
foi acordada a sua nfo inclusdo na narrativa
da exposicdo. Abrangé-los de forma célere
constituia um risco desnecessario diante de
tantos outros enunciados possiveis e indispen-
saveis de serem colocados em cena. Embora,
na condicdo de profissionais da satide coletiva,
mantivéssemos nossas opinioes, o objetivo
do nosso exercicio ao construir o roteiro era
evidenciar certezas, incertezas, controvérsias,
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assentimentos, e ndo suscitar interesses incon-
ciliaveis naquela ocasio.

Havia consonéncia de que o poder publico
nfio considerou as diversas dimensdes nas
quais a vida dessas familias foi afetada. A in-
suficiéncia de servicos ptblicos e de medidas
governamentais que atendessem as neces-
sidades em diferentes contextos e situacdes
foi qualificada, de modo geral, abandono do
Estado. Do mesmo modo, as dificuldades de
transporte, de renda, inclusdo escolar, infor-
macio, saneamento basico e acesso aos ser-
vicos de saide. O tema foi tratado de forma
transversal na narrativa.

A mostra evidencia o que foi priorizado
como resposta, em termos cientificos, nas
pautas dos movimentos sociais e das politi-
cas publicas de satide. A construcdo dessas
respostas demonstra as experiéncias das di-
versas mulheres em seus campos de acdo. A
mensagem final é de que a Zika nfo acabou e
de que ainda ha muitas coisas a serem feitas,
de forma conjunta, articulada entre sociedade,
ciéncia e poder publico.

A exposicdo convoca a pensar: o cendrio
sanitario nacional que remete a fantasmagoria
de uma nova epidemia de SCVZ; as necessida-
des progressivas das familias que continuam
sendo afetadas; os cortes crescentes em im-
portantes orcamentos para operacionalizacdo
de politicas publicas.

Consideracdes finais

A exposico acontece quando muitos acre-
ditam que a Zika seja uma pagina virada da
historia, em virtude do desaparecimento das
noticias sobre a doenca. Mudar essa crenca é
um dos principais desafios evidenciados neste
trabalho, pois a SCVZ continua a afetar a vida
de diversas pessoas, sobretudo, das mulheres.
As consequéncias tém sido cada vez menos
priorizadas com o final da epidemia e das
Declaracoes de Emergéncia Sanitaria. Porém,
em 2018 e 2019, foram registrados, respecti-
vamente, 178 e 55 novos casos de Sindrome
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Congénita®™. Dos casos confirmados de Zika
em 2019, aproximadamente 24% foram em
gestantes20. Além disso, as criancas com SCVZ
estio crescendo, e novas demandas continuam
surgindo. Apesar da queda do nimero de casos
da doenca, o ZIKV se mantém circulando,
inclusive com estudos mostrando a existéncia
de mais de uma linhagem viral no Pais?!.
Estamos longe de produzir solucdes defini-
tivas e permanentes. O cenario plural e contur-
bado da Zika representa, ainda hoje, impacto e
medo. Por outro lado, enfatizamos que ele gerou
um processo de compartilhamento de saberes e
construcdo coletiva de conhecimento, criando
tentativas de enfrentamento com grande po-
tencial transformador das relacdes entre a
sociedade e as instituicoes de pesquisa. Uma
histéria que ndo acabou, marcada ndo somente
por incertezas, mas também por unifo e acdo
coletiva. Essa historia é contada na exposicio.
A participacdo ptblica no processo de cura-
doria aconteceu desde o inicio do trabalho e
é uma perspectiva que vem sendo valorizada
como metodologia de construcéo de dispo-
sitivos de divulgacdo cientifica. Os desafios
desse modo de operar envolvem lidar com os
diferentes olhares, compreensdes, linguagens,
experiéncias e, sobretudo, distintas expectati-
vas quanto ao resultado. Exige capacidade de
incorporar questdes atravessadas por disputas
de narrativas, interesses e contradicdes advin-
das das experiéncias e demandas dos diversos
participantes. Outro desafio se refere a propria
abordagem de temas tio delicados quanto a
deficiéncia e as repercussdes da epidemia para
as familias afetadas. Por isso, também a impor-
tancia de a exposicio ter tido sua narrativa
construida majoritariamente por mulheres,
que ndo apenas foram as mais afetadas, como
igualmente foram as protagonistas nas repos-
tas & epidemia, em varias frentes de atuacio.
O éxito dessa construcdo mostra que é pos-
sivel criar coletivamente uma narrativa sobre
um tema, em uma linguagem que combina
arte e ciéncia. Reforca também as inimeras
potencialidades das novas formas de produ-
cdo e divulgacio do conhecimento, com base

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 45, N. 130, P. 861-870, JUL-SET 2021

em dialogo amplo e sistematico. A busca pela
criacdo de sentidos comuns, com sinergia de
saberes, narrativas e experiéncias das mais
diversas, potencializa a constitui¢do de outros
olhares e modos de tratar de questdes contem-
poraneos, tal como foi feito na exposicéo. Esse
modo de operar favorece que os resultados
possam ser mais bem incorporados por diver-
sos tipos de pessoas e grupos interessados em
usar as informacdes para produzir respostas e
avancos em determinados temas e setores. Isso
amplia as formas, os usos e as apropriacdes dos
produtos de divulgacio cientifica.

Nesse sentido, é possivel que essa experién-
cia sejareproduzida em outros contextos, com
as devidas limitacdes. Os inimeros eventos
e materiais de pesquisa que subsidiaram a
exposicdo vio além dos resultados das pes-
quisas propriamente ditas. Demandam um
didlogo permanente com a sociedade, os pes-
quisadores e os governos, nfo sem conflitos
e contradicoes. Pratica, alias, que sempre foi
necessaria e presente nas acdes sociais, poli-
ticas e cientificas no campo da satide publica
e em defesa da vida.

Mesmo nio havendo perspectiva de gene-
ralizacdo de resultados em contextos distintos,
acreditamos que o presente relato possa servir
de inspiracdo para aqueles que compreen-
dem a concepcio dialdgica como uma reunifio
extraordinaria de pessoas implicadas com a
constituicdo de sentidos de bem comum.

Este trabalho evidencia o papel destaca-
do das mulheres na mobilizacdo e resposta a
Zika, na ciéncia, na politica e na sociedade. A
mensagem deve afetar as pessoas de modo que
a doenca e suas consequéncias ndo caiam no
esquecimento e que as criancas e familias aco-
metidas pela SCVZ nio sejam invisibilizadas.
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