Uma epidemia sem fim: Zika no estado de Alagoas
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Em 2015, a populagéo brasileira foi apresentada a um novo virus transmitido por um velho
conhecido: o virus da zika (ZIKV), j& identificado pela comunidade médica desde os anos
1950, passou a circular pelos tropicos brasileiros por meio do mosquito Aedes Aegypt,
sendo também sexualmente transmissivel. A disseminacdo, além de infectar milhares de
pessoas, infectou também fetos de mulheres durante a gestagcdo. A transmisséo vertical,
como é cunhada pela epidemiologia, afetou mais de 3.000 bebés, que nasceram com uma
gama de sintomas variados — como a microcefalia, quadros convulsivos, alteracdes
cardiacas e oftalmoldgicas —, levando especialistas a caracterizarem o0 quadro enquanto

uma sindrome, denominada Sindrome Congénita do Virus da Zika (SCVZ).

Em fevereiro de 2016, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) declarou que as
consequéncias reprodutivas da contaminacgdo pelo ZIKV configuravam uma emergéncia em
saude de importancia internacional, tornando o Brasil foco da atenc&o global. Com isso,
inUmeras matérias, reportagens e noticias sobre a epidemia no pais passaram a ser
veiculadas no exterior. Nacionalmente, a midia também cobria a epidemia de forma intensa,
e os estados de Pernambuco, Bahia e Paraiba passaram a estampar os jornais diariamente

devido & alta concentracéo de casos notificados nessas regides.

As noticias ilustravam criancas de cabeca pequenina no colo de suas maes, ajudando a
visualizar o perfil das familias mais afetadas pela crise sanitaria: eram imagens de mulheres
e criancas negras, moradoras de bairros periféricos, com parco acesso a tecnologia,
informacédo, saneamento basico. Como em outras epidemias, a do Zika parecia também se

deslocar em contiguidade com a desigualdade.

Havia, contudo, uma peca do quadro epidemiolégico do pais que inquietava a pesquisadora
Débora Diniz e sua equipe: a auséncia do estado do Alagoas nas noticias, reportagens e
mencdes oficiais com relacdo a epidemia. Enquanto ao lado, nos estados vizinhos, era
possivel observar politicas sendo delineadas, centros de referéncia para criangas com
deficiéncia sendo prometidos e grande efervescéncia de cameras e microfones da midia

acompanhando algumas dessas mulheres e criangas, Alagoas parecia & margem de toda
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essa movimentacdo. O estado era visto por técnicos do Ministério da Saude como um
paradoxo devido a brandura da epidemia em relacdo aos estados vizinhos.

O paradoxo, para Diniz, ndo fazia sentido: se a epidemia do Zika Virus e seus
desdobramentos possuem fortes relagbes com marcadores estruturais de vulnerabilidade,
como Alagoas, o estado com o menor indice de Desenvolvimento Humano (IDH) do pais,
poderia estar imune aos efeitos dessa epidemia? Onde localizar essa brandura da qual
falavam os técnicos e os numeros oficiais? Como compreender a diferenca nos nimeros
entre Alagoas e os estados vizinhos? Esses séo alguns contextos que o relatorio Zika em

Alagoas: a urgéncia dos direitos nos ajuda a compreender.

Escrito por Débora Diniz, produzido pela Anis — Instituto de Bioética e publicado em 2017
pela editora LetrasLivres, de Brasilia/DF, o livro procura lancar um olhar atento sobre a
magnitude e os efeitos da epidemia no estado de Alagoas, rejeitando, ao longo de suas sete
sessOes, a hipotese de que a epidemia teria sido branda no estado. Nas duas primeiras
secOes, As mulheres e as criangas da epidemia e A epidemia do Virus da Zika — epicentro
no Brasil, o relatério apresenta, com graficos e outros recursos visuais, um breve panorama
da epidemia no Brasil: até a escrita do documento, em abril de 2017, eram mais de 220 mil
pessoas infectadas por Zika em territorio nacional. Dos 13.490 casos suspeitos entre recém-
nascidos, 2.653 haviam sido diagnosticados com a SCVZ, 3.236 continuavam em
investigacdo, 105 foram considerados casos provaveis e 5.712 casos foram descartados.
Havia, ainda, 1.784 casos excluidos, oriundos de erros de digitacdo ou repeticdo de

registros.

Apos a apresentacdo do panorama numeérico da epidemia, Diniz indica, na terceira secao
(Os casos descartados), que, embora os dados dos boletins epidemiologicos sejam
essenciais, eles ndo séo suficientes para dar conta da disseminacao da epidemia do virus
da Zika, ndo sendo um indicador definitivo do quadro epidemiolégico de cada regido ou
estado. H4, nas politicas e “definigdes vigentes” (p. 15) de diagnéstico, algumas lacunas que

podem ter levado a uma subnotificagdo da epidemia no pais, é o que defende Diniz.

Por ser uma sindrome nova e desconhecida pela comunidade cientifica, os critérios de
identificacdo da SCVZ sofreram inUmeras alteragGes entre 2015 e 2017. No caso da SCVZ,
€ possivel elencar ao menos trés revisdes técnicas para a confirmacdo de diagnostico a
nivel nacional até 2017: em 2015, o principal critério de identificacdo era a microcefalia,
definida pelo perimetro cefalico inferior a 33cm em um recém-nascido acima de 37
semanas, tamanho posteriormente reduzido, ainda naquele ano, para 32cm. Em 2016, o

Ministério da Salde passa a se guiar pela tabela InterGrowth!?, definindo a microcefalia pelo



perimetro cefalico inferior a 30,24cm para meninas e 30,54cm para meninos. Depois, a
microcefalia passa a ser entendida como uma das possiveis manifestacdes da sindrome,

ndo sendo um critério exclusivo para a confirmacdo da SCVZ.

Embora mudangas nas “definicdes vigentes” (p. 15) representem tentativas de refinar o
sistema de identificacdo, € importante prever, entre uma alteracdo e outra, um substrato de
subnotificacbes que ndo pode ser desconsiderado: casos descartados por critérios
anteriores poderiam, nas novas definicbes vigentes, ser identificados como casos
confirmados, por exemplo. Além disso, Diniz apresenta outras barreiras na identificacéo de
recém-nascidos com a SCVZ, como a dificuldade em acessar imagens de ultrassonografia
ou outros requisitos de identificagdo estipulados por protocolos e politicas locais de
vigilancia, como no caso do Alagoas, que exige, dentre os requerimentos de diagndstico,
“uma tomografia computadorizada com resultado sugestivo para alteragdes por infecgao por

Zika” (p. 18), disponivel em apenas dois dos 102 municipios do estado.

Aos poucos, Diniz vai relacionando a aparente brandura da epidemia no estado as
dificuldades e percalcos de diagnoéstico, e faz mencéo ao fato de que, no estado de Alagoas,
h&d o dobro casos descartados da Bahia. Assim, Diniz sugere, também, ser essencial e
imprescindivel a realizagdo de uma revisdo sistematica de todos os casos considerados
“descartados”. Essa revisdo nao se trata de uma mera retificagao formal referente a dados
mais objetivos sobre a epidemia do Zika. A pergunta sobre os dados do Alagoas ndo é uma
pergunta apenas numérica: € uma pergunta sobre familias, criangas e mulheres, é uma
pergunta sobre a vida, afinal. Um diagnéstico, nesses contextos, significa acesso a
beneficios, auxilios e politicas de saude. Nao obté-lo significa estar, em muitos sentidos,

desassistido e desprotegido.

E o0 que nos mostra Diniz, por exemplo, com a histéria de Robéria Cabral de Lima e de sua
familia, apresentada na penultima sec¢édo do livro, A urgéncia dos direitos. Robéria foi uma
mulher que Débora Diniz e sua equipe ndo conheceram. Quando visitaram a casa de seus
pais, no sertdo do Alagoas, Robéria j& havia morrido por complicacdes apos o parto. Seu
filho, Jodo Henrique, nasceu em janeiro de 2016, e foi diagnosticado com microcefalia. Dona
Bita, mde de Robéria, é, como descreve Diniz, uma mulher falante: “sé nao sabia explicar do
que a filha morrera e nem as razdes de o neto se tremer ou levar susto” (p. 61). Desde o
nascimento do neto, Dona Bita e o marido, seu Josenildo, percorrem o0s labirinticos
caminhos da burocracia para tentar acessar o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
um programa de transferéncia de renda concedido as pessoas com deficiéncia ou idosos.

Quando finalmente conseguiram agendar a pericia no INSS — uma das etapas exigidas para



a liberacdo do beneficio — o perito médico responsavel pela avaliagdo descartou a

possibilidade da microcefalia em Jodo Henrique, considerando que a crianga era “normal”.

O menino, contudo, continua sem dormir, tremendo e levando susto e, na avaliagdo de sua
tomografia, é possivel ler: “outras alteragdes”. Aquela altura, a familia continuava sem saber
0 que Jodo Henrique tinha, e, em consequéncia, continuava também sem acesso ao
beneficio e ao sistema de acolhimento em servigos de terapia especializada. O diagndstico,
muito mais do que um elemento técnico da biomedicina, € um dispositivo de inclusdo ou de
exclusdo das familias na rede de protecdo do Estado. O que Diniz traz com histérias como
as de Robéria e sua familia sdo os efeitos das politicas de identificacdo da vigilancia

apresentadas pela autora no mesmo relatorio.

Além do caso de Robéria, que ajuda a ilustrar as insuficiéncias do sistema de identificagéo e
dificuldades do acesso a informacdo, Diniz apresenta, ainda na secdo A urgéncia dos
direitos, as histérias de outras quatro mulheres, que, segundo a autora, funcionam como um
retrato dos efeitos da epidemia no estado de Alagoas. As narrativas, que englobam relatos
de discriminagdo, capacitismo, pobreza, escassez e precarizagdo da vida, demonstram
como a passagem do Zika pelas terras alagoanas néo teve e nem tem nada de branda:
Melissa Vitoria, por exemplo, é a terceira filha de Maria José Santos de Aratjo. A méde conta
que sentiu os sintomas do Zika no inicio da gravidez, mas, na Unica ultrassonografia feita,
Maria José apenas descobriu que a filha seria uma menina. A microcefalia s6 foi descoberta
depois, no parto. A parteira, que lhe explicou o que era a microcefalia, chegou a perguntar
se Maria iria levar a crianga para casa ou nao, o que ofendeu gravemente a mae. Depois,
com a filha em casa, continuou sofrendo ofensas e discriminacdo: a vizinhanca se pés a
falar da menina, descrevendo-a como um “sapo”. Até aquele momento, em dezembro de
2016, a familia ainda nao tinha conseguido acessar o BPC e Melissa Vitéria permanecia
sem assisténcia terapéutica, ja que ndo ha servico de estimulacao precoce em sua cidade e
nao consegue agendar uma vaga para as duas no carro da prefeitura, que, segundo a mae,

esta sempre lotado.

Com as historias, Diniz da nome e rosto as mulheres e familias que se encontram em um
dos contextos de maior vulnerabilidade do pais: “em todos os indicadores analisados, as
mulheres da epidemia do Zika estdo em pior situacdo que as mulheres do mesmo perfil em
Alagoas e em muito pior situagdo que as mulheres do restante do pais” (p. 33). A taxa de
gravidez entre adolescentes que tiveram criangas com a SCVZ, por exemplo, é trés vezes

maior do que a taxa de gravidez na adolescéncia do estado, e cerca de quatro vezes maior



do que a taxa nacional, como mostra Diniz na quinta secdo, Alagoas — a face da
desigualdade, anterior & apresentacao das historias.

O que se vé no Alagoas é o sofrimento social de uma tragédia humanitéria ainda em curso:
criancas sem assisténcia terapéutica apropriada, morando em distantes sertGes onde o sinal
de celular é coisa rara e a agua s6 chega por meio dos caminhdes pipa que abastecem as
cisternas. A epidemia do Zika no Alagoas, longe de ser branda, também esta longe de
acabar, e as mulheres e criancas continuam vivendo em situacdo de urgéncia e emergéncia

de direitos e protecao social.

As cinco histérias apresentadas no relatorio foram selecionadas por serem representativas
do profundo impacto da epidemia na vida das mulheres alagoanas e fazem parte de uma
pesquisa realizada pela equipe em 21 municipios do estado, como mostra Diniz na quarta
secdo, Metodologia. A pesquisa, nomeada como a “Expedigdo Maria Bonita”, contou com 54
mulheres e criangas. Destas, 39 possuiam diagnostico confirmado da SCVZ, 10
continuavam em investigagdo e 5 foram reclassificadas pela pesquisa como erros de
notificagdo, ndo sendo, portanto, incluidas no relatorio. Até agora, é o estudo mais
abrangente da epidemia em todo o territério nacional, cobrindo 45% dos casos confirmados

em Alagoas e 20% dos casos em investigacao.

Para encontrar essas mulheres, a equipe partiu dos dados quantitativos da vigilancia
epidemioldgica. Selecionaram municipios onde havia registros de SCVZ e para la se
deslocaram. Paravam em pontos de mototaxi e perguntavam pelas “criangas da cabecga
pequena”, onde recebiam alguma informacado que poderia guia-las até as familias que
procuravam. Cada mulher foi entrevistada individualmente e a grande maioria delas
concedeu a entrevista em suas proprias casas. Primeiro, as pesquisadoras exploravam, por
meio de uma conversa informal, tépicos como salde reprodutiva, cuidado das criancas,
acesso a beneficios sociais. Depois, um questionario com perguntas semiestruturadas
focados em aspectos socioldgicos como renda, idade, cor, nimero de filhos, escolarizacao,

vinculos empregaticios etc.

Juntas, pesquisadoras e entrevistadas decidiram ndo anonimizar os nomes. As cinco
historias apresentadas mostram 0s rostos, corpos, casas e nomes reais das mulheres que
participaram da pesquisa. A opgao se justifica pela necessidade de visualizar essa epidemia
ndo apenas em termos numéricos, mas sim a partir de seus efeitos sobre a vida, sobre
historias, sobre projetos de pessoas reais, de carne e 0sso. A opc¢ao, além de promover uma
visibilizacdo dessas mulheres e criancas, também convida a leitora a conhecer,

indiretamente, outras personagens dessa trama: a0 nhomearem e mostrarem as pessoas



diretamente implicadas na epidemia no Alagoas por meio de fotografias e imagens, o
relatério nos ajuda a visualizar que ndo sdo somente as maes e as criangas com a SCVZ
gue estdo implicadas na epidemia; outras criancas, como irmds e irmaos, aparecem
retratados ao lado do irm&o com SCVZ no sofé; uma avo e um avo dividem a fotografia. S&o
todas pessoas que, embora ndo sejam o enfoque do documento, estdo inseridas no
contexto de vulnerabilidade e violacdo de direitos sobre o qual o livro procura chamar
atencao.

Com o livro, Diniz consegue comunicar procedimentos cientificos, contradi¢cdes de politicas
publicas, condi¢des estruturais de vulnerabilidade e descrever como a epidemia do Virus da
Zika agravou ainda mais esses contextos. E um retrato que consegue costurar nimeros e
registros quantitativos da epidemiologia a rostos, biografias, projetos de vida. Sua leitura é
fundamental para qualquer pesquisadora ou profissional interessadas nas complexas
malhas de fenbmenos sanitarios dessa monta, mas, sobretudo, € um documento que se
dirige as esferas de tomada de decisdo e a seus profissionais e gestores, procurando
comunicar as demandas localizadas em campo por mulheres e criangas, num apelo para
que se faca jus aos direitos e necessidades na vida dessas familias. Nesse sentido, o livro
conta, ainda, numa sétima e Ultima se¢do, com uma série de recomendacfes dirigidas a
inmeras secretarias, como a de saude, de assisténcia e desenvolvimento social, de

educacao, da mulher e dos direitos humanos.

Em 11 de maio de 2017, as autoridades brasileiras declararam o fim da Emergéncia em
Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) que havia sido anunciada 18 meses antes,
em primeiro de fevereiro de 2016. A epidemia do Zika, contudo, ndo é uma crise superada
ou uma situagdo do passado. Com o livro, Diniz desafia a no¢do de fim da epidemia,
mostrando que, para familias e criangas das “terras do Zika” (p. 75), os efeitos dessa crise
sanitaria permanecem sendo sentidos dia apés dia. Como nos mostra Diniz, os direitos
dessas familias permanecem sendo violados, perpetrando urgéncias e emergéncias
constantes em suas vidas que precisam ser colocadas no centro do debate e de agéo. Para

essas familias de Alagoas, a epidemia do Zika nunca acabou.
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O Projeto INTERGROWTH-21% foi um estudo multicéntrico, multiétnico, de base populacional,
realizado entre 2009 e 2014, em oito areas urbanas: Pelotas, Brazil; Shunyi, China; Nagpur, india;
Turim, ltalia; Parklands, Nairobi, Quénia; Muscat, Oman; Oxford, Reino Unido e Seattle, Estados
Unidos. O objetivo principal foi estudar o crescimento, sadde, nutricdo e desenvolvimento neuromotor
desde 14 semanas de gestagdo até os dois anos de idade, utilizando o mesmo modelo conceitual dos
Padrdes Multicéntricos de Crescimento da OMS. Desta forma, foram produzidos padrbes prescritivos



para idade gestacional através de ultrassom, ganho de peso materno durante a gravidez, crescimento
fetal, antropometria do recém-nascido, crescimento poés-natal de recém nascidos pré-termo, e
desenvolvimento cognitivo até os dois anos de idade (http://intergrowth21.ndog.ox.ac.uk/pt).
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