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RESUMO

VIANA, Vania das G. S. Machado. Educacdo Especial na perspectiva das
Humanidades Digitais: o que dizem os Bancos de dados da Capes e do IBICT sobre
a sindrome congénita do zika virus? 2021. 170p. Dissertacdo (Mestre em
Humanidades Digitais) Instituto Multidisciplinar / PPGIHD / Universidade Federal
Rural do Rio de Janeiro, Nova Iguacu, RJ. 2021.

O objetivo desta pesquisa foi analisar como os bancos de dados da Capes e do Ibict
abordam a questdo da sindrome congénita do zika virus (SCZV) e sua disseminagédo
considerando as Humanidades Digitais (HDs). As HDs tém operado nos dias atuais na
producdo do conhecimento, bem como a ressignificacdo politica, ideoldgica e, sobretudo,
intelectual no que se refere a producéo e disseminacao cientifica com uso de metodologias
das tecnologias digitais. E uma area interdisciplinar relativamente nova, pouco estudada
em nosso meio. Nesse sentido, esta pesquisa € relevante e justifica-se por abordar a
Educacéo Especial na perspectiva das Humanidades Digitais. E uma pesquisa de natureza
qualitativa, do tipo bibliogréafica. Essa investigacdo se articula ao projeto de pesquisa
"Pesquisas e acles intersetoriais entre educacao e salde na promogéo da escolarizacao e
do desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do zika virus na Baixada
Fluminense" financiado pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de
Janeiro (FAPERJ). Para analise dos dados utilizamos a analise de Bardin (2011) por meio
do processo de categorizacdo e com a aplicagdo do software ATLAS ti. Os dados, entre
outros aspectos, evidenciam que a maioria (52,17%) das pesquisas foram realizadas na
regido sudeste do pais em universidades e instituicdes de pesquisa publicas. Igualmente,
mostraram que em sua maioria, Sdo da area, mas que também teve estudos em outros
campos como na assisténcia social, mas apenas um foca em aspectos mais especificos da
area educacional. Também ficou claro a importancia das ferramentas digitais e
computacionais para a realizacdo dos estudos analisados, assim como o acesso livre das
bases de dados sobre o0 tema.

Palavras-chave: Humanidades Digitais. Educagdo Especial. Educagdo Inclusiva.
Sindrome congénita do zika virus.



ABSTRACT

VIANA, Vaénia das G. S. Machado. Special Education from the perspective of the
Digital Humanities: what do the Capes and IBICT databases say about the
congenital Zika virus syndrome? 2021. 170p. Dissertation (Master in Digital
Humanities) Multidisciplinary Institute / PPGIHD / Federal Rural University of Rio de
Janeiro, Nova Iguagu, RJ. 2021.

The objective of this research was to analyze how the Capes and Ibict databases address
the issue of the congenital zika virus syndrome (SCZV) and its dissemination considering
the Digital Humanities (HDs). HDs have been operating today in the production of
knowledge, as well as political, ideological and, above all, intellectual resignification in
terms of scientific production and dissemination using digital technology methodologies.
It is a relatively new interdisciplinary area, little studied in our country. In this sense, this
research is relevant and justified by addressing Special Education from the perspective of
Digital Humanities. It is a qualitative research, of a bibliographic type. This investigation
is linked to the research project "Research and intersectoral actions between education
and health in promoting schooling and the development of children with congenital Zika
virus syndrome in the Baixada Fluminense" funded by the Research Support Foundation
of the State of Rio de Janeiro ( FAPERJ). For data analysis we used the analysis by Bardin
(2011) through the categorization process and with the application of the ATLAS ti
software. The data, among other aspects, show that the majority (52.17%) of the surveys
were carried out in the southeastern region of the country at universities and public
research institutions. They also showed that most of them are from the area, but that they
also had studies in other fields, such as social assistance, but only one focuses on more
specific aspects of the educational area. It was also clear the importance of digital and
computational tools for carrying out the analyzed studies, as well as free access to
databases on the subject.

Keywords: Digital Humanities. Special education. Inclusive education. Congenital Zika
Virus Syndrome.
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INTRODUCAO

A dissertacdo apresenta uma pesquisa que articula as Humanidades Digitais (HDs)
enguanto indutora de promocdo de cidadania e de inovacdo social, relacionada a questdo da
inclusdo de pessoas com deficiéncia, a partir da analise da producgdo cientifica sobre a
sindrome congénita do zika virus.

O tema desafia, uma vez que os processos indutores de transformacéo social precisam
agora ser pensados e teorizados de maneira interligada e interdisciplinar abarcando temas como:
globalizacdo; acdo publica partilhada entre atores governamentais e ndo governamentais; novos
arranjos setoriais e politicas transversais de salde, educagdo, assisténcia social e direitos humanos
(RUSSEL, 2011).

Por se tratar de uma temaética ainda pouca explorada na literatura da Educacao,
sobretudo da Educacdo Especial, acreditamos que esta pesquisa possui, importantes
aspectos que lhe conferem originalidade, pois articula-se com as Humanidades Digitais
(HDs), se propondo a apresentar um campo emergente reconhecido como uma
“comunidade de praticas” de caracteristicas interdisciplinares, nos levando a dialogar
para além dos nossos pares.

O tema proposto tem seu entrelacamento com as Humanidades Digitais devido a
relevancia que esta area tem operado nos dias atuais na producdo do conhecimento, bem
como a ressignificacdo politica, ideoldgica e, sobretudo, intelectual no que se refere a
producdo e disseminacdo da ciéncia. As HDs, sendo uma area académica interdisciplinar
que fornece metodologias especificas da area das tecnologias digitais para serem
incorporadas na investigacdo nas Humanidades como um todo, vem se projetando no
contexto da sociedade da informacéo diante da realidade, caracteristica das ultimas duas
décadas, de sua explosdo informacional com foco nas fontes de informag&o digitais.

Diante dessa questdo, destacamos que as Humanidades Digitais ainda ndo tém um
conceito totalmente consolidado, mas vém ganhando espago, sendo um movimento em
expansdo encontrado nas universidades, centros de pesquisa e instituicbes de memoria,
bibliotecas, arquivos e museus que, trabalhando em rede com pesquisadores, passam a ter
seus acervos digitalizados, de modo a ampliar o acesso e agregar valor a sua pesquisa,
seja por meio da utilizacdo de plataformas, ferramentas e aplicagdes, seja por intermédio
de meétodos digitais de pesquisa, como a mineracdo de textos e a mineracdo de dados
(ALVES, 2016).
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De toda forma, os recursos digitais tornaram-se ferramenta desejavel - e caminho
quase que compulsério para algumas pesquisas - na producdo, na comunicacdo e na
divulgacdo do conhecimento ndo somente para as ciéncias humanas, mas em todo cenério
cientifico mundial. Ou seja, 0 processo informacional estd mudando a estrutura do
conhecimento e isso ndo seria diferente para as Ciéncias Humanas e Ciéncias Sociais
Aplicadas (BALCK, 2016).

Outra questdo que precisa ser destacada para posterior reflexdo é que, com a
criagdo de novas tecnologias e 0 seu consequente avango, a ampliacdo do acesso a
informacdo foi alavancado, pois elas permitiram a quebra das barreiras geograficas e
passaram a ser aliadas na producdo do conhecimento.

Para elucidar os caminhos trilhados até a atual pesquisa, faz-se necessario
apresentar a construcdo dessa tematica. A construcéo do objeto de estudo foi processual e é
decorrente das inquietacdes provenientes de pesquisas realizadas anteriormente.

As implicages profissionais que marcam essa dissertagdo tém relacdo com minha
formagédo académica, inicialmente em Servigo Social e depois em Pedagogia, cujo
percurso profissional vem se dando no atendimento ao publico- da Educagdo Especial®
por mais de duas décadas. Nos anos de 1994 e 1995, durante a graduacdo em Servico
Social, realizamos os quatro periodos de estagios obrigatérios no Instituto Benjamin
Constant (IBC)?, instituicdo centenaria, marco da Educac&o Especial no Brasil. Foi nessa
primeira aproximacado com a Educacdo Especial que as inquietacBes e a necessidade de
aprofundar o conhecimento sobre a tematica comecgou a aparecer € nos direcionou a
aprofundar nossos estudos.

Durante o estagio supervisionado em Servico Social da Universidade Federal do
Rio de Janeiro (UFRJ) no IBC, atuamos no setor de Estimulacéo Precoce, atual Educacao
Precoce, cujo atendimento, inaugurado em 1985, é voltado ao atendimento especializado
a criangas de zero a quatro anos de idade com deficiéncia visual (DV): cego ou baixa

visdo, entendida enquanto uma alteracdo nas fungdes da visdo. Utilizaremos a

L Abordaremos mais este conceito no primeiro capitulo desta dissertacdo, mas aqui brevemente entendida:
pessoas com deficiéncia (fisica, intelectual ou sensorial), transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades/superdotacdo (BRASIL, 2008).

2 Primeira instituicdo educacional voltada para cegos, foi inaugurada em 1854 no Rio de Janeiro (capital do
Império), por Decreto Imperial n °1.428, por D. Pedro Il, como Instituto Imperial para cegos.
(MAZZOTTA, 2012).
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terminologia deficiéncia visual para englobar todos os seus aspectos e subdivisdes (Baixa
Visdo e Cegueira Total).?

De acordo com as Politicas Nacionais de Educacdo Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva (BRASIL, 2008), a deficiéncia visual € uma deficiéncia sensorial que
abrange duas categorias: a de pessoas com baixa visdo e a de pessoas cegas, estas ultimas
incluindo as pessoas com cegueira congénita e as com cegueira adquirida. Assim, a
deficiéncia visual total ou simplesmente amaurose, pressupde completa perda de viséo.
A visdo € nula, isto é, nem a percepcao luminosa esta presente (ROCHA, 1998). Ja, a
baixa visao é uma perda significativa da visdo que ndo pode ser corrigida por tratamento
clinico ou cirdrgico, nem por 6culos convencionais, dependendo da patologia, apresenta
comprometimentos relacionados a diminuicdo da acuidade visual e/ou campo visual, a
adaptacdo a luz e ao escuro e a percepcao de cores (CARVALHO, 2000).

A partir destas primeiras experiéncias no setor elaboramos nosso Trabalho de
Concluséao de Curso na graduacdo em Servigo Social pela Escola de Servigo Social da
UFRJ em 1996, intitulado “A importincia do Servigco Social no atendimento de
Estimulacdo Precoce de criangas com deficiéncia visual” (VIANA, 1996).

Baseada na experiéncia vivenciada no setor de Estimulacdo Precoce e, apds a
conclusdo da graduacdo, iniciamos nossa trajetdria profissional, enquanto assistente
social, no mesmo setor onde ocorreu 0 estagio e ao integrarmos a equipe interdisciplinar
(composta por pedagogos, professores de educacdo fisica, psicopedagogo,
psicomotricista, psicélogo, fonoaudidlogo, musicoterapeuta e assistente social),
aumentou o interesse em dar prosseguimento ao estudo das tematicas relacionadas ao
processo de aprendizado e desenvolvimento das criangas atendidas. Essa experiéncia nos
aproximou do campo educacional e nos motivou a buscar e conhecer os estudos na area
da estimulag&o precoce (EP)* no processo de ensino e aprendizagem dos educandos com
deficiéncia visual, além de refletir na importancia da EP para o desenvolvimento de
pessoas com DV, assim como compreender qual seria o papel das salas de recursos de
estimulagdo precoce para educandos com deficiéncia visual. Durante este percurso

buscamos especializa¢Bes na area do desenvolvimento humano e na garantia de direitos

3 Para a Organizagdo Mundial de Saiide — OMS (2017), existem aproximadamente 1,4 milhdo de criangas
com deficiéncia visual no mundo, sendo que cerca de 90% vivem em paises em desenvolvimento ou muito
pobres.

4 Conjunto dindmico de atividades e de recursos humanos e ambientais incentivadores que sdo destinados
a proporcionar a crianga, nos seus primeiros anos de vida, experiéncias significativas para alcanc¢ar pleno
desenvolvimento no seu processo evolutivo. (BRASIL, 1995, p. 47).



15

destes usuarios para que nos fornecessem subsidios para nossa atuacdo profissional e
capacitacdo para o trabalho a ser realizado.

Em 2013 ingressamos no curso de Pedagogia da Universidade Federal Rural do
Rio de Janeiro (UFRRJ) e a partir da disciplina de Educacdo Especial decidimos que
nosso estudo para o TCC seria em torno das pesquisas e do trabalho desenvolvido por
mais de uma década no setor de Educacdo Precoce, tendo nosso olhar voltado para o
atendimento pedagdgico/educacional das criangas com DV, que ndo se desassocia do
social, mas esta voltado para a aprendizagem significativa desses educandos.

Durante o periodo de nossas pesquisas para o TCC, apesar de estarmos atuando
profissionalmente no Conselho Tutelar do municipio de Nova Iguacu, integrando a equipe
técnica do Conselho e, com pessoas com deficiéncia auditiva® inseridas no mercado de
trabalho na FIOCRUZ, continuavamos acompanhando as pesquisas e propostas
desenvolvidas pela equipe do setor de Educacdo Precoce do IBC e nossa pesquisa de
campo para o trabalho de concluséo ocorreu nas dependéncias do referido Instituto, tendo
como orientadora a Prof.2 Marcia Pletsch (VIANA, 2016).

Em processo seletivo, ap6s aprovacdo em 2018, fomos integrar a equipe do setor
de Atendimento Educacional Especializado em Deficiéncia Mdltipla (AEE/DMU) do
IBC, atuando enquanto professora substituta no atendimento educacional especializado
(AEE) realizando um trabalho pedagdgico para esses alunos na sala de recursos
multifuncionais e nas turmas regulares.

Apesar de ndo ser escopo deste trabalho, consideramos relevante elucidar o que
abrange o AEE, segundo a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva
Inclusiva (BRASIL, 2008), que define seus servicos:

1. E um servico da educacdo especial que [...] identifica, elabora, e organiza
recursos pedagdgicos e de acessibilidade, que eliminem as barreiras para a plena
participacao dos alunos, considerando suas necessidades especificas.

2. O AEE complementa e/ou suplementa a formacdo do aluno, visando a sua
autonomia na escola e fora dela, constituindo oferta obrigatdria pelos sistemas de ensino.

3. O AEE néo se confunde com reforgo escolar. Esse atendimento tem funcGes

préprias do ensino especial, as quais ndo se destinam a substituir o ensino comum.

5 Deficiéncia auditiva é considerada como a diferenca existente entre a desempenho do individuo e a
habilidade normal para a deteccdo sonora de acordo com padr@es estabelecidos pela American National
Standards Institute (ANSI - 1989).
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A partir da atuacdo como mediadora no setor AEE/DMU do IBC, iniciamos um
trabalho mais voltado aos educandos com multiplas deficiéncias, que no caso do IBC é
formado por alunos com deficiéncia visual e outras deficiéncias associadas. Enquanto
maultiplas deficiéncias, entendidos neste trabalho, assim como por Silva (2011), como
sujeitos que tém mais de uma deficiéncia. Neste sentido, nos ocupamos em conhecer as
especificidades destes sujeitos, a fim de investigar agdes e recursos que pudessem
beneficiar os mesmos em seu desenvolvimento educacional.

As experiéncias das formacGes profissionais estiveram sempre atravessadas pela
pesquisa e o retorno a academia. Durante os anos de 2017 e 2018, estivemos inseridas em
disciplinas do Programa de Pds-graduacdo em Educacdo Contextos Contemporaneos e
Demandas Populares (PPGEDUC/UFRRJ).

No ano de 2019 iniciamos o Mestrado no Programa de PO4s-graduacdo
Interdisciplinar em Humanidades Digitais (PPGIHD) da UFRRJ e também ingressamos
no grupo de pesquisa “Observatorio de Educacdo Especial e Inclusdo Educacional”
(ObEE)?®, vinculado a0 PPGEDUC e ao PPGIHD da UFRRJ - Instituto Multidisciplinar —
Campus da UFRRJ de Nova Iguacu coordenado pela professora Marcia Pletsch.

No mestrado nossa Linha de Pesquisa - Métodos Computacionais em Politicas
Publicas, nos direcionou a realizar uma pesquisa que vinculasse Educagdo Especial,
Humanidades Digitais (HDs) e sindrome congénita do zika virus (SCZV) em uma
perspectiva de educacao inclusiva, temdtica que ja vinhamos pesquisando no ObEE.

Neste trabalho, a implicacdo pessoal ocorre de forma concomitante a relevancia
do recorte do objeto. Apesar de desejar seguir estudando e produzindo, consideramos esta
pesquisa a mais importante que produzimos. Nao somente pelo seu lugar na minha
formacdo académica e profissional, mas pela sua relevancia, ao discutir um assunto ainda
pouco aprofundado na area das Humanidades Digitais, como ja dito antes.

Essa dissertacdo integra o Projeto de Pesquisa intitulado "Pesquisas e agdes
intersetoriais entre educacéo e satde na promocdao da escolarizacao e do desenvolvimento
de criancas com sindrome congénita do zika virus na Baixada Fluminense™ financiado
pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPERJ). O projeto
segue a Resolucdo 466/12 que regulamenta os procedimentos de pesquisa envolvendo
seres humanos, aprovado pelo comité de ética da UFRRJ, sob o Processo n°
23083.031153/2019-40, protocolo: 135-2021.

® Disponivel em: http://obee.ufrrj.br
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O Projeto de Pesquisa multidisciplinar articula pesquisadores de diferentes
instituicbes (UFRRJ, UERJ, PUC-Rio e FIOCRUZ — Ensp e Instituto Fernandes Figueira)
para desenvolver estudos e acdes intersetoriais entre educacao, salde e assisténcia social
na promocdo da escolarizacdo e do desenvolvimento de criancas com a sindrome
congénita do zika virus (SCZV) na Baixada Fluminense. Sdo propostos dois estudos
articulados entre si: O primeiro visa acompanhar e analisar 0s processos de escolarizagéo
de criancas com a SCZV em turmas de Educacdo Infantil da rede publica, a fim de
compreender como a politica de educacdo inclusiva tem se estruturado, os tipos de
suportes pedagogicos e recursos tecnoldgicos utilizados pelos professores, assim como o
desenvolvimento desses sujeitos. O segundo estudo tem como base a metodologia da
pesquisa-acdo e objetiva construir, implementar e avaliar um programa piloto na Baixada
Fluminense que vise educacdo e cuidado integrais de criangas com SCZV, a partir da
analise da proposta de acgdes intersetoriais colaborativas estabelecidas no cotidiano de
atores sociais chave da educacdo, salde e servigo social (PLETSCH, 2019).

Sob esses aspectos, devido nossa atuagdo como professora substituta na mediacgao
de educandos com deficiéncias maltiplas no IBC, em 2018/2019 nossas pesquisas se
direcionaram para buscar subsidios que explicassem o aumento no numero de matriculas
de educandos com deficiéncias multiplas, e se estavam associadas aos casos de infec¢do
pelo virus zika, uma vez que em 2015 no Brasil, principalmente na regido Nordeste e
Sudeste, ocorreram notificacbes de um crescente aumento nos casos de infeccdo pelo
virus Zika, que acometeu varias gestantes que tiveram seus bebés diagnosticados com a
sindrome congénita do zika virus (SCZV), o que levou a comunidade cientifica brasileira
investir em esforcos para se detectar a relacdo da infeccdo pelo virus e casos de
microcefalia (inicialmente) e de outras deficiéncias associadas.

A sindrome congénita do virus zika (SCVZ) foi descoberta pela primeira vez no
Brasil em 2015, por profissionais da saude que observaram um significativo aumento em
relacdo ao ano anterior, por volta de 400% (BRASIL, 2017), no nascimento de criancas
com microcefalia em Pernambuco, e posteriormente nos demais estados brasileiros. Este
aumento estava indicando assim a emergéncia de uma epidemia inédita no pais. Diante
desse cenario o Ministério da Saude decretou a microcefalia como emergéncia em Saude
Publica de importancia nacional em 11 de novembro daquele ano (VARGAS et al., 2016).

Cabe ressaltar que, com o avango das investigacdes foi possivel constatar que “a
microcefalia ndo € a unica forma de manifestacdo de alteracdes neuroldgicas decorrentes
da infecgdo pelo virus Zika” (VILLACHAN-LYRA; ALMEIDA, 2018, p. 81), pois foi



18

detectado que algumas criancas nasciam com perimetro cefalico dentro dos parametros
normais, mas apresentavam comprometimentos neuroldgicos e atrasos no
desenvolvimento.

Pesquisas tem demonstrado que criancas acometidas pela SCVZ podem
apresentar graves prejuizos no desenvolvimento, ainda no primeiro trimestre de vida,
sendo possivel identificar lesdes cerebrais graves, incluindo anormalidades no tonus
muscular, nos reflexos primitivos, nas reacdes posturais e na motricidade voluntéria
(BOTELHO et al., 2016). Segundo a OMS, outras caracteristicas que pode afetar essas
criancas sdo: como possiveis sintomas: choro excessivo, irritabilidade, além de
comprometimento no sistema nervoso central visuais e auditivos, prejuizo no
desenvolvimento psicomotor, bem como efeitos negativos sobre 0ssos e articulagdes. Foi
possivel observar em pesquisa recente publicada na Scientific Reports, em que Stevens
Rehen (JANSEN, 2020) alerta para a subnotificacdo dos casos de criangas nascidas com
zika virus e que ndo tiveram microcefalia. Ainda segundo ele, os resultados do estudo
indicam que elas possuem déficit cognitivo ou deficiéncia intelectual (JANSEN, 2020).

A epidemia de alteracBes congénitas causada pelo virus Zika ocasionou impactos
sociais, segundo dado de Freitas et al. (2019), sem precedentes na histdria brasileira e até
agora ndo foi identificada a real dimenséo de suas consequéncias. A epidemia atingiu
principalmente segmentos sociais que ja viviam em situacdo de vulnerabilidade,
especialmente criancas e mulheres em idade reprodutiva que viviam no Nordeste e em
outas regides mais empobrecidas do pais. Outras questdes mais especificas como a
relacdo da infeccdo pelo zika interseccionada com a raga, sexo e condi¢do social se
sobressaem (GUTERRES et al., 2016), tornando-se evidente como essa epidemia passou
por um forte recorte de classe, tendo atingido especialmente mulheres negras e pobres,
grande parte nordestinas, jovens, agricultoras rurais ou desempregadas, com pouca
escolarizacdo, dependentes dos servicos publicos de saude e de transporte. Trata-se de
um grupo homogéneo de mulheres que sobrevivem a um amplo regime de politicas de
precarizacdo da vida (DINIZ, 2016¢c; MOREIRA et al., 2018; VALIM, 2018).

O interesse na pesquisa cientifica sobre o Zika tornou-se internacional com os
alertas mundiais principalmente quanto a sindrome congénita do zika virus. Nos Estados
Unidos, muitas agéncias e organizacdes langcaram editais para pesquisa em Zika, entre

elas: Gates Foudation’.

7 NIH, Grants.gov, Bill and Melinda Gates Foundation



19

No Brasil, a Fundacdo Oswaldo Cruz, foi pioneira em buscar aprimoramento
cientifico sobre o virus, mobilizando a formacdo da “Plataforma Zika®- Plataforma de

vigilancia de longo prazo para a Zika e suas consequéncias”. De acordo com Gadelha,

Fernandes e Stabeli (2017),

A Fiocruz foi a primeira instituicdo brasileira a apresentar um plano
estruturado ao MS e, que no campo cientifico, mais publicou em relacéo ao
ZIKV contribuindo de forma significativa para o entendimento da epidemia
estabelecida, criando assi, as condi¢cBes de montagem de estratégias para
combater o virus (GADELHA; FERNANDES; STABELLI, 2017, p. 75)

Relevante ressaltar outra importante acao, que impactou diretamente a pesquisa
cientifica internacional: o apelo da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), dada sua
posicdo de destaque na &rea da salde, a comunidade cientifica internacional para abertura
de dados, bem como o compartilhamento das informacdes das pesquisas. Partindo de
experiéncias anteriores, a OMS? ja vinha apresentando interesse em desenvolver normas
globais para compartilhamento de dados e resultados durante emergéncias em salde
publica (OMS, 2015).

O caso do virus Zika no Brasil tornou-se global e emblematico para a ciéncia, pelo
fato de que diversos atores do campo cientifico se mobilizaram para responder a
questionamentos gque surgiam junto com os sinais daquilo que se tornaria uma epidemia
com graves consequéncias para uma geracdo de mulheres e criancas. Com escassos
precedentes registrados na literatura cientifica, pesquisadores, profissionais da saude e
gestores estiveram diante de uma situacdo nova e que precisava ser conhecida (gerar
conhecimento) rapidamente (tempos de pesquisa diferentes) (DINIZ, 2016).

Apesar dos avancos cientificos, ndo ha tratamento especifico para SCZV e as
criancas acometidas pela sindrome podem apresentar atraso no desenvolvimento
cognitivo, motor e fala, problemas na viséo e audigéo, epilepsia, paralisia cerebral. Com
isso, 0 acompanhamento dessas criancas deve estar voltado para o desenvolvimento de
suas especificidades. Essas situacfes demandam a atencdo em relacdo ao crescimento e

desenvolvimento dessas criangas expostas ao virus Zika, desde a gestacdo pois

8 FIOCRUZ. Plataforma Zika - Plataforma de vigilancia de longo prazo para a Zika e suas consequéncias.
2015. Disponivel em: https://cidacs.bahia.fiocruz.br/plataforma/zika/. Acesso em 15 de abril de 2020.
9 OMS: http://www.who.int/bulletin/online_first/zika_open/en/
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apresentardo um quadro/padrdo de multiplas deficiéncias que demandardo politicas
inclusivas, sobretudo social e educacional.

O caréter inédito dessa sindrome no Brasil e no mundo gerou um impacto nas
familias, na salde, nas politicas publicas de educacéo, que precisaram encontrar formas
de atender uma geracdo cujo prognostico de desenvolvimento ainda é desconhecido.
Programas de estimulacdo precoce foram implantados em carater emergencial, porém
passados cinco anos desde o inicio da epidemia, a preocupacao comeca a voltar-se para o
processo de inclusdo escolar dessas criangas e 0s suportes especializados demandados
para garantir ndo apenas 0 acesso, mas a escolarizacdo e desenvolvimento destas criangas
(SA e PLETSCH, 2021).

O tema da inclusdo de criancas com deficiéncia € um assunto bastante discutido,
mas ainda suscita muitas questdes, principalmente, quando tracamos um paralelo entre a
teoria e 0 que realmente vem sendo realizado na pratica de muitas escolas. Apesar dos
dispositivos legais garantirem o0 acesso dessas criangas ao ambiente escolar, como a Lei
de Diretrizes e Base da Educacdo (BRASIL, 1996) e a Lei Brasileira de Incluséo
(BRASIL, 2015) ainda sdo necessarias mudancas na realidade de muitas escolas publicas
e particulares.

A atual proposta de educacgéo inclusiva vem sendo considerada um movimento
tanto nacional, quanto internacionalmente voltado a atender aos direitos humanos, dando
énfase que o sistema educacional, apropriando-se dos principios democréaticos e
igualitarios, deva atender as necessidades de todos 0s educandos.

Dessa maneira, nas Ultimas décadas, a inclusdo de pessoas com deficiéncia nas
classes comuns da rede regular de ensino vem sendo discutida e assumida como um
direito fundamental em vérios documentos orientadores e norteadores, nacionais e
internacionais'®: a Declaracio Mundial sobre Educacio para Todos (UNESCO, 1990), a
Declaragdo de Salamanca (UNESCO, 1994), a Convencdo de Guatemala, de 1999,
ratificada pelo Decreto n° 3.956 (BRASIL, 2001), a Constituicdo Federal de 1988
(BRASIL, 1988), a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (BRASIL, 1996), a
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, de 2007, ratificada e
incorporada a constituicdo como Decreto Legislativo n° 186/2008 (BRASIL, 2008), a
Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Inclusiva (BRASIL, 2007),

entre outros dispositivos legais.

10 O aparato normativo serda melhor discutido no capitulo 1 desta dissertagéo.
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Sob esse aspecto, percebe-se que, a educacdo inclusiva, pressupde uma
transformacdo no modo organizacional da escola, de maneira que esta possa, de fato,
receber todos os alunos, além de criar estratégias diferenciadas que garantam a
participacdo e as condi¢cdes necessarias para que as criancas com deficiéncia tenham
direito de aprender em igualdade de oportunidades (GLAT E BLANCO, 2007).

Mediante a esse contexto, no processo de elaboragdo dessa dissertagdo surgiu o
seguinte questionamento: Como a produgdo de dados sobre a sindrome congénita do zika
virus (SCVZ), gerados pelos repositorios, podem contribuir para informar e esclarecer,
eliminando barreiras sociais e educacionais vividos por essa populacdo?

Partindo da questdo apresentada e da problematizacdo exposta, direcionamos
nosso olhar as possibilidades de pesquisas, reflexfes e de contribuicdes que as
Humanidades Digitais, podem contribuir para coletar, gerir e disseminar dados e
informacBes com o intuito de produzir novos e originais conhecimentos nas areas de
Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais e Sociais Aplicada, considerando a acessibilidade e
inclusdo do publico da Educacédo Especial.

Ainda sobre o conceito de educacdo inclusiva tenho como referéncia o estudo de
Pletsch, que o define como:

Polissémico calcado nos principios dos direitos humanos implicando “a

combinacdo de trés elementos: desenvolvimento dos sujeitos, pluralidade

cognitiva e convivéncia com a diversidade cultural, numa escola/universidade
com todos e para todos (2020, p.7).

Neste sentido, o objetivo geral dessa pesquisa € analisar como os bancos de dados
do Instituto Brasileiro (IBICT) e do Repositdrio de Teses e Dissertacbes (CAPES).
existentes abordam a questdo da SCVZ e sua disseminacédo considerando as Humanidades
Digitais. Para alcancar o objetivo geral desta pesquisa, tragamos 0s objetivos especificos
descritos a sequir:

v" Identificar e analisar o recente caso de emergéncia publica relacionada a SCZV, a
partir das questdes em debate sobre a teméatica do acesso aos dados de pesquisa
abertos e compartilhados.

v Analisar a contribuicdo do trabalho interdisciplinar das Humanidades Digitais na
producdo, ampliacdo e democratizacdo do conhecimento construido sobre a

tematica abordada;
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v" Refletir sobre os fatores convergentes e divergentes nas perspectivas identificadas
sobre a comunicacao dos dados de pesquisa acerca dos desafios e possibilidades
da incluséo de criangas com a SCVZ sob a 6tica das Humanidades Digitais;

Em relacdo aos aspectos metodologicos, este trabalho seguiu 0s pressupostos de
pesquisa de natureza qualitativa, exploratoria e descritiva (MINAYO, 2004) e os
procedimentos de coleta e analise dos dados percorridos para a presente pesquisa partiram
da revisdo sistematica de literatura em base de dados IBICT e do CAPES. Dada a natureza
interdisciplinar e ao carater exploratorio dessa tematica, foram eleitas estas duas bases de
dados, devido sua abrangéncia e relevancia de cobertura.

As buscas foram realizadas nestes repositérios de producao cientifica com recorte
temporal entre 2016 e 2020. Neste estudo, foram utilizados os seguintes critérios de
inclusdo: 1. descritores: zika virus, virus Zika e Zika no titulo; 2. presenca dos termos no
resumo; e 3. presenca do termo no corpo do texto, quando necessario; 4. leitura de titulos
e resumos de publica¢cdes que abordassem pelo menos duas areas, a saber: educacao,
salde, assisténcia social e direitos humanos; e propds como critérios de exclusdo: 1.
publicacbes que ndo abordassem a sindrome congénita do zika virus (SCZV); 2.
publicacbes duplicadas e/ou incompletas; 3. que ndo apresentassem abordagem
intersetorial com o recorte de: salde, educacéo, assisténcia social e direitos humanos,
portanto, fugindo do escopo pretendido por esta pesquisa.

O levantamento nas bases e um reconhecimento do material encontrado, foi
realizada uma leitura por sumarios e resumos, sendo assim, foi identificado um total de
trabalhos relacionados a tematica. Apos o recorte e analise dos dados obtidos, foi feita
uma avaliagdo mais aprofundada dos estudos que utilizam, especificamente, o0s
descritores pretendidos, pois alguns estudos sdo relacionados ao tema, mas ao analisa-los,
fogem do escopo pretendido neste trabalho.

Para analise dos dados coletados foi utilizada a anélise de Bardin por meio do
processo de categorizagdo com a aplicacdo do software ATLAS.ti'!. Esta ferramenta é
um software para analise qualitativa de dados, sendo suportado pelas técnicas
metodoldgicas da Anélise de Contelddo (AC) de Bardin (2011). Adicionalmente,

11 O ATLAS:.ti é um software para analise de dados qualitativos desenvolvido em 1989 por Thomas Muhr,
na Alemanha. Ele tem sido utilizado, desde entdo, por pesquisadores do mundo todo por conta de sua
facilidade e da gama de ferramentas disponiveis.

Este software foi licenciado sob o N° de referéncia da cleverbridge: 247162229. Licenca de estudante
ATLAS ti, adquirido com recursos da Faperj, processo E -26/010.002186/2019.
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reiteramos que 0 ATLAS.ti ndo conduz a analise sozinho. Todas as relacdes que fizemos
entre cddigos e familias, a passagem dos indices para as unidades de registro e depois
para as categorias, a organizagdo das redes e toda a discussdo subsequente é devida ao
arcabouco tedrico do pesquisador. O software contribui para a organizacdo dos dados, a
otimizacdo do processo analitico, além de ser maleavel para inimeros tipos de pesquisas
qualitativas com objetivos diversos. O software entra em cena a partir da leitura flutuante,
pois sua interface permite organizar todos os documentos analisados em um continuo,
facilitando a leitura e a navegacao entre documentos diferentes.

Diante do exposto, organizamos a presente dissertacdo em trés capitulos.

No capitulo 1: “Educa¢do Especial na Perspectiva das Humanidades Digitais”
tratamos, especificamente, dos fundamentos tedricos e apresentamos a definicdo dos
termos Humanidades Digitais (HDs), Educacdo Especial na perspectiva da educacdo
inclusiva, objetivando possibilitar a compreensdo conjuntural tratamos do contexto
historico-politico, destacando os principais marcos e aspectos da legislagdo voltada a
Educacdo Especial, além de refletirmos sobre as convergéncias destes campos de
producdo do conhecimento.

Para isso temos como sustentacao teodrica os escritos do Manifesto of Computation
Social Science (THATCAMP, 2011), e dos mais relevantes intelectuais que abordam a
tematica das HDs enquanto campo e/ou comunidades de praticas no Brasil e no mundo:
Lev Manovich (2015), ALVES, 2016, Gimena del Rio Riande (2018), Domenico Fiormonte
(2017) e, sobretudo Pimenta (2016); Além das contribuicBes tedricas dos expoentes da
educacdo inclusiva em nosso pais: Diniz (2007), Januzzi (2012), Mazzotta (2011), Souza
(2013) e, Pletsch (2020), Pletsch e Souza (2021).

No capitulo “Referenciais Teorico-Metodologicos”, apresentamos  0s
procedimentos teodrico-metodoldgicos da pesquisa. Nele explicitamos o referencial
teorico adotado, a revisdo de literatura e os encaminhamentos metodoldgicos da pesquisa:
tipos, abordagem, fontes, coleta, organizagdo e analise dos dados, o ciclo de vida dos
dados, a importancia do Open Science, além dos procedimentos e os instrumentos para
construcéo e analise dos dados.

No terceiro e ultimo capitulo “O que dizem as pesquisas sobre a sindrome
congénita do zika virus?”, apresentamos os elementos de andlise que evidenciam a
emergéncia e o desenvolvimento da pesquisa e, sdo expostas as reflexdes, discussoes e

resultados sobre a analise dos dados, a partir da analise de contetdos de Bardin (2011)
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usando o software ATLAS.ti. Também trouxemos contribui¢cdes que a pesquisa em HDs
pode agregar a Educacéo Especial em uma perspectiva inclusiva.

Por fim nas consideracdes finais, retomamos o0s principais resultados e buscamos
embasa-los no referencial tedrico utilizado, apontando possibilidades de pesquisas futuras
a respeito da tematica estudada. Espera-se com esta pesquisa, que 0s agentes desta
interface promovam ainda mais a intersecdo entre Educacdo Especial e Humanidades
Digitais, tornando-a mais visivel e proficua num curto prazo, pois as potencialidades

dessa relacdo sao variadas, profundas e desafiadoras.
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CAPITULO 1

EDUCA(;AO ESPECIAL NA PERSPECTIVA DAS HUMANIDADES
DIGITAIS

Propomos apresentar nesse capitulo os conceitos principais para a construcéo do
objeto e o constructo teodrico desta dissertagdo. Apresentamos as seguintes secOes: a)
conceito de Humanidades Digitais (HDs) enquanto campo ou comunidades praticas; b)
definicdo dos termos Educacdo Especial, Inclusdo e Educacdo Inclusiva; ¢) Educagédo
Especial na perspectiva das Humanidades Digitais.

Neste capitulo, propomos abordar, ainda, a relevancia e o desenvolvimento da
Educacdo Especial no Brasil e seu didlogo com um novo campo académico em crescente
expansdo as Humanidades Digitais. Por se tratar de uma tematica ainda pouca explorada
na literatura da Educacdo, sobretudo da Educacédo Especial, acreditamos que esta pesquisa
apresenta, importantes aspectos que Ihe conferem uma certa originalidade, pois articula-
se com a contribuicdo tedrica das Humanidades Digitais, reconhecida como uma
“comunidade de praticas” de caracteristicas interdisciplinares.

Infere-se que o tema proposto tem seu entrelacamento com as Humanidades
Digitais devido a relevancia com que tém operado nos dias atuais na producdo do
conhecimento, bem como na ressignificacdo politica, ideoldgica e, sobretudo, intelectual.
Por se tratar de uma area relativamente nova a “Humanidades Digitais”, ¢ um campo que
fornece metodologias especificas da area das tecnologias digitais para serem incorporadas
na investigagdo nas Ciéncias Humanas como um todo, trazendo um grande impacto em

nossa sociedade no que se refere a disseminacgéo e producéo da ciéncia.
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1.1 - Buscando conceitos...

Nas ultimas duas décadas do atual século, o conceito de Humanidades Digitais,
vem ganhando espaco nas discussdes e reflexes nas pesquisas académicas, 0 que vém
ampliando ou modificando os métodos de investigacao tradicionais. Para Silva, Almeida
e Hooper (2016, p. 02) “o campo das chamadas Humanidades Digitais tem operado na
contemporaneidade como uma forma de reposicionamento intelectual, politico e
ideologico frente a insercdo das tecnologias computacionais em muitas esferas da
sociedade”.

Dessa maneira, a que se refletir sobre os impactos resultantes da aproximacéo
entre as novas tecnologias digitais e as praticas académicas tradicionais, pois essa
incursdo ao campo das tecnologias digitais, terminaram por demandar uma autoanalise
critica, levando-nos a questionar e refletir sobre o trabalho das Ciéncias Humanas, no
sentido de ampliar e democratizar o conhecimento socialmente construido.

Diante deste contexto, na atualidade, estamos imersos em uma desafiadora
realidade, sendo assolados por uma criatividade que muitas das vezes, escapa ao
plausivel, em que os limites da imaginacdo humana se encontram em uma ténue linha,
entre o impossivel, nos fazendo experimentar uma “alta tecnologia”, que rompendo
barreiras, alargou fronteiras, revolucionou as comunicag¢Oes, ‘“democratizou” as
informacdes, redimensionou o conhecimento cientifico e fez aparecer a cultura de massas.

Para além do surgimento das altas tecnologias, o fenbmeno da globalizacéo
impulsionou e transformou o mundo local. Nesse contexto, as redes sociais, as midias e
o aprendizado de maquinas, diminuiram as “distancias” entre os homens. E neste cenério,
tdo criativo, inovador e intenso que devemos refletir como as grandes tecnologias, fruto
das inovacdes cientificas, em um mundo cada vez mais conectado, ira auxiliar no
protagonismo social dos individuos com deficiéncias na garantia de: acessibilidade,
inclusdo e cidadania, conceitos que vém assumindo lugar de destaque na sociedade
(MENICUCCI, 2006).

Cabe ressaltar que tais conceitos garantem direitos adquiridos que precisam ser
legitimados em préaticas verdadeiramente conscientes e, que a cada técnica e equipamento
disponibilizados, a cada método ou programa desenvolvido, o individuo com deficiéncia

maultipla, foco desta pesquisa, conquiste maior autonomia.
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1.1.2 - Conceituando Humanidades Digitais

No ano de 2010, a cidade de Paris, sediou o0 evento denominado “The Humanities
and Tecnology Camp (THATCamp)”, um conjunto de investigadores, autodenominados
de “atores ou observadores” das digital humanities, propuseram um manifesto as
comunidades de pesquisa e aos que participavam da criacdo, edigédo, valorizagéo e/ou
conservacao do conhecimento, apds discutirem, trocarem ideias, refletirem juntos sobre
as digital humanities e tentaram imaginar e inventar o que poderiam ser (THATCAMP,
2011).

A partir dessa ideia inicial, em 2011, este documento foi publicado, e
convencionou-se um marco referencial do campo das humanidades digitais, reconhecido
como sua “certiddo de nascimento”. Segundo este manifesto, ao fazer sua opcao pelo
digital a sociedade questiona e propde mudancas nas condic¢des de producao e divulgacdo
dos conhecimentos, definindo as Humanidades, como campo especifico formado por uma
comunidade interdisciplinar, solidaria, aberta e de livre acesso, que rompe fronteiras,
objetivando o enriquecimento do saber, atraves da qualidade da pesquisa e do patrimonio
coletivo, bem como do progresso do conhecimento cientifico.

Ao se orientar pelo acesso livre aos dados e metadados, da divulgacdo e circulagédo
dos resultados da pesquisa, este Manifesto das Humanidades Digitais (2011) tem por
definicdo e divulgacdo de boas praticas, da atencdo identificada as necessidades
disciplinares e transdisciplinares e da construcdo de ciberinfraestruturas evolutivas e
interativas que respondam as necessidades reais.

Contudo, mesmo que se apresentando de forma consensual este Manifesto de
2011, deva ser compreendido como documento fundador do campo, ndo se pode negar
que ha evidéncias de que ja aconteciam atividades e percep¢des semelhantes as delineadas
pelas Humanidades Digitais, desde os anos 1950 pelas chamadas computing humanities
(HOCKEY, 2004).

Para alguns autores as defini¢des das Humanidades Digitais sdo marcadamente
diferenciadas. Para Hockey (2004) as HDs podem ser interpretadas enquanto uma area
académica interdisciplinar que disponibiliza tecnologias digitais como metodologias
especificas a serem incorporadas na pesquisa e difusdo do conhecimento pelas
Humanidades como um todo. Alves (2016) afirma que as defini¢bes sobre Humanidades
Digitais sdo muitas e por vezes ndo consensuais. Enquanto Pimenta diz que, as

humanidades digitais configuram-se em um campo hibrido de estudo, pesquisa, ensino,
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acesso a informacao e a inovagdo, em que “se destacam os conteudos informacionais
produzidos e circulantes nos espagos web informacionais” (PIMENTA, 2016, p. 33).
Assim, podemos observar as Humanidades Digitais, como um territorio transdisciplinar
ou interdisciplinar constituido como fenémeno préprio, em que 0S recursos
computacionais da era digital modificam a relacdo do pesquisador e do usuario,
produzindo, ampliando, compartilhando e preservando o conhecimento, além de divulgar
seus métodos e resultados.

Aqui nesta pesquisa usaremos a defini¢do presente no Manifesto of Computation
Social Science (THATCAMP, 2011), que define Humanidades Digitais como um
conceito transdisciplinar que apresenta métodos, dispositivo e perspectivas heuristicas
relacionadas com processo de digitalizagcdo no campo das Ciéncias Humanas e Sociais.

Apesar de ter seu inicio atrelado a Ciéncia da Computacédo, as HDs permitem que
haja uma comunicacdo entre varias areas do conhecimento e aqui vive a
interdisciplinaridade, outra importante caracteristica da Ciéncia Social Computacional,
ou seja, das Humanidades Digitais. Essa defini¢do leva em consideracao que a criagdo de
novas tecnologias e 0 seu consequente avanco, a ampliacdo do acesso a informacéo foi
alavancado, pois essas permitiram a quebra das barreiras geograficas e passaram a ser
aliadas na reproducdo do conhecimento.

Nesse sentido, as Humanidades Digitais, enquanto area do conhecimento em
franca expansdo, de maneiras e intencionalidades diferentes, dependendo do pais, do
campo académico e cientifico em que nos inserimos, a area contribui com a disseminacéo
do conhecimento. Dentro deste contexto social, econdmico e politico, frente as enormes
desigualdades sociais, culturais e, sobretudo educacionais, desafios diferentes sé&o
impostos, mas que solicitam investimento e parceria publico e/ou privado, design, ciéncia
da informacdo e outros campos da informacdo e comunicacdo, e demais areas que
queiram partilhar e socializar conhecimentos.

Cabe ressaltar que, as Humanidades Digitais ainda ndo tém um conceito
totalmente consolidado, mas vem ganhando espago, sendo um campo em expanséo
encontrado nas universidades, centros de pesquisa e instituicdes de memadria, bibliotecas,
arquivos e museus que, trabalhando em conjunto com pesquisadores, que passam a ter
seus acervos digitalizados, ampliando o acesso e agregando valor a sua pesquisa, sejam
através da utilizacéo de plataformas, ferramentas e aplicacdes, como aos métodos digitais

de pesquisa, como a mineragao de textos e a mineragao de dados.
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De toda forma, hd que se ater ao fato que historicamente, segundo alguns
pensadores admitem, ha um marco cronoldgico relativamente preciso para o inicio da
virada digital que na contemporaneidade, reverbera entre os que se dedicam as
humanidades digitais: a década de 1990, periodo no qual ganharam forca a expansao do
uso da internet e a massificacdo global do consumo de computadores (BRESCIANO,
2010, 2015; NOIRET 2015A, 2015B; WESTERA, 2015; LUCCHESI, 2014,
KIRSCHENBAUM, 2014; RUNNEL et. al., 2013).

Por exemplo, Lev Manovich, referéncia nas HDs, cujo conceito da “analitica
cultural” com a cataloga¢ao de grandes objetos culturais, que também sdo digitais,
acrescenta que também pode-se levar em consideracdo as redes sociais contemporaneas
nesse contexto, pois segundo o autor, devemos avaliar com muito cuidado, quando
estudarmos o conteudo gerado pelo usuério e as atividades do usuério, pois embora as
APIs de redes sociais facilitem o acesso a grandes quantidades de contetdo, ndo se
pode considerar que tudo € para todos (MANOVICH, 2015). Com este conceito o0 autor
compreende uma possivel articulacdo entre as Humanidades Digitais e 0 campo da
Computacdo Social. Para ele, ambos auxiliariam, propondo uma leitura menos engessada
dos dados e com possibilidades interpretativas muito maiores, que poderiam compreender
criticamente a sociedade atual na qual estamos inseridos.

Para ilustrar cabe destacar que, a BigData, simulacbes em grande escala,
manipulacdo de grande quantidade de dados, inclusdo de usuérios na producdo de
informacdo, novos tipos de dados, novas aplicacdes das Tecnologias de Informacao e
Comunicagéo (TICs) e modelos computacionais em grande escala, se apresenta como
uma das caracteristicas das Humanidades Digitais. De acordo com o Manifesto of
Computation Social Science, a manipulacdo destes grandes volumes de dados é muito
importante para gerar solugdes para os desafios enfrentados pela humanidade, porém as
solugdes ndo vém de forma simples e ndo sdo se apresentam facilmente.

Tomando essa perspectiva como base, se faz necessario entender
comportamentos, descobrir qual é o melhor método de pesquisa e tratamento de dados e,
qual teoria envolve determinada situacdo, sendo este o grande desafio a ser trabalhado.

Na sequéncia, serdo apresentadas as definicdes das HDs em suas perspectivas
tedricas por diferentes autores no Brasil e no mundo e, buscamos explorar esses

momentos, expostos no topico que segue.
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1.1.3 - Humanidades Digitais: um campo ou uma comunidade de praticas?

Nesse cendrio, ao surgir como campo interdisciplinar, as Humanidades Digitais
propdem a reflexdo sobre as préaticas sugeridas pela introducdo da tecnologia digital no
ambito das unidades de informacéo e cultura. Estas préaticas vdo além da preocupac¢éo do
uso de ferramentas tecnoldgicas empregadas as humanidades, gerando questdes
filoséficas proprias relacionadas a apropriacdo das tecnologias aliadas aos processos de
disseminacédo, acesso, recuperacdo da informacdo e criacdo de novos conhecimentos
(ALMEIDA; DAMIAN, 2015; SANTAREM SEGUNDO, 2015; SANTAREM
SEGUNDO; CONEGLIAN, 2017).

Diversos campos do saber cientifico vém dialogando entre si e, diferentes autores
e nacionalidades vem enriquecendo o debate e contribuindo para divulgacdo do
entendimento das Humanidades Digitais, enquanto perspectiva de pesquisa nas areas de
Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais e Sociais Aplicadas, que ndo fiquem restritas as
instituicdes académicas. O papel publico das HDs nas pesquisas € repassar 0 que nos
produzimos para além dos nossos pares, como diz respeito a divulgacédo cientifica para
além dos parametros da ética.

Daniel Alves, professor e pesquisador no Instituto de Histéria Contemporéanea,
ambos da Universidade NOVA de Lisboa (UNL), expoente nos estudos das Humanidades
Digitais nos paises de lingua portuguesa, se refere as HDs como campo transdisciplinar,

comunidade de praticas, fluxo, movimento; enfim:

Uma “comunidade de praticas”, por meio das quais seus integrantes podem
representar diferentes facetas de seus respectivos dominios. Como uma “casa”
composta de muitas “portas” e “janelas”, as HD parecem compor uma espécie
de lugar a partir do qual a dialogia, entre diferentes atores do fazer cientifico,
se torna possivel (ALVES, 2016, p. 93).

Desta forma, Alves afirma que a noc¢do de “comunidade de praticas” ¢ um
elemento central tanto na definicdo do que representam, quanto o que fazem as HDs. Na
realidade estas chamadas “comunidades de praticas” funcionariam como
interdisciplinaridade ou transdisciplinaridade, tendo seu centro na efetiva aplicagdo ou
uso de ideias, conhecimentos ou métodos, de cada uma das disciplinas das Humanidades,
de maneira transversal, por oposi¢cdo a mera formulacao teorica sobre essa aplicagdo ou
uso.

Sob este angulo, ndo caberiam as Humanidades Digitais substituir as
Humanidades tradicionais, mas complementa-las, e até mesmo colaborar entre si. Assim,

ndo so iria propiciar o uso do conceito, dando consisténcia ou facilitando a colaboracao
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entre 0s usuarios das mais variadas disciplinas das Humanidades, mas seu uso
potencializaria maior abertura dos equipamentos académicos ao publico em geral,
caracterizando um didlogo de mao dupla entre o conhecimento produzido cientificamente
para as comunidades e vice e versa. Assim compreendido, as HDs enquanto trabalho
partilhado e formacgdo de uma comunidade que se espelha em redes de colaboracéo mais
estreitas e num maior conhecimento do trabalho realizado em todo o mundo. Seria entéo,
outra forma de interdisciplinaridade ou transdisciplinaridade centrada na efetiva
aplicacdo ou uso de ideias, conhecimentos ou méetodos.

Em outros termos, o que as HDs produzem devem ser avaliadas de acordo com o
envolvimento comunitario que geram, levar conhecimento para as comunidades e, em
trazer as comunidades para a academia. O recurso do termo “comunidade” tem ajudado
0s meios académicos de lingua ndo inglesa para reforcar uma maior representatividade
linguistica e geografica (discurso proprio).

Gimena del Rio Riande, membro docente da Universidade de Buenos Aires —
Argentina, aborda a questdo do norte e sul global e suas relagdes com as Humanidades
Digitais. Segundo a autora, a adaptacdo das Humanidades Digitais para um lado e outro
do Oceano Atlantico tem levado ao desenvolvimento de diferentes linhas de pesquisa e a
construcdo de uma comunidade plural e dindmica que faga circular suas teorias, suas
praticas e seus novos objetos, ndo s6 dentro da academia, mas também em A&reas
periféricas e através de novas formas de organizacdo em torno de associacOes,
laboratdrios, centros de estudos e projetos de pesquisa. Desta forma, as diretrizes, bem
como as condicOes globais se cruzam com as condigdes locais de possibilidade, dando
origem a novas experiéncias que definem progressivamente o campo. Assim, o digital
esta intervindo nas Humanidades, o global nunca foi tdo local e vice-versa.

Para a intelectual argentina, 0s objetos usados em pesquisas cientificas que sédo
comuns a varias disciplinas ou comunidades sdo definidas, a partir de uma abordagem

sociologica, como objetos de fronteira ao afirmar que:

A Ciéncia da Informacéo e as Humanidades Digitais compartilham objetos de
fronteira como repositorios, bancos de dados etc. e, mais ainda, a Ciéncia da
Informac&o e as Humanidades Digitais tém uma epistemologia compartilhada.
(RIO RIANDE, 2018, 21).

Esses objetos adquirem significados diferentes dependendo do espaco em que
estdo inseridos, mas mantém uma estrutura comum que 0s torna reconheciveis pelas

diferentes comunidades. Além de seu carater de objeto, campo ou (trans) disciplina, as
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Humanidades digitais podem ser entendidas como um objeto de fronteira. Este conceito
que nos faz pensar sobre as perspectivas de quem fala, onde as pesquisas dialogam. Onde
acaba a contribuicdo de uma area do conhecimento e outra inicia; contribui¢@es entre os
mais diferentes especialistas. Por isso, permear as areas, permitir o didlogo, a fluidez do
conhecimento cientifico produzido para além dos proprios pares.

Nesse escopo, Domenico Fiormonte, professor da Universidade de Roma Tre,
apresenta um longo percurso de investigacdo dedicado ao desenvolvido no cruzamento
entre as praticas da informatica humanistica italiana e as humanidades digitais anglo-
americanas. Nos ultimos anos a sua reflexdo tem incidido sobre a concentracédo
corporativa e proprietaria dos recursos digitais, defendendo a necessidade de modelos
abertos de producdo de ciéncia. Tem argumentado em favor da diversidade
epistemoldgica nas humanidades e nas ciéncias sociais, atraves de praticas alternativas a
hegemonia anglocéntrica nos sistemas de producéo e validacdo do conhecimento.

O pesquisador aborda a geopolitica das Humanidades Digitais, trabalhando a ideia
do pluralismo digital vinculado a nova dimensdo geografica e geopolitica, portanto,
construindo uma representacdo diferente das HDs baseada na diversidade cultural e
politica que é, em primeira instancia, epistemologica, se projetando um amplo debate
sobre a aplicacdo das tecnologias digitais para o estudo de artefatos culturais em
contextos, paises, culturas e linguas distantes dos centros dominantes das Humanidades
Digitais no Ocidente.

Com isso, acredita-se que tais debates refletem diferentes visbes das HDs,
incluindo discussdes nas quais as mesmas ndo sdo conceitos dominantes no
desenvolvimento de abordagens tecnolégicas das ciéncias humanas, mas guiam a
transformacdo digital dos saberes humanistico e social, tornando-se evidente a
necessidade de encarar a geopolitica dos sistemas de comunicacdes globais, as ambicbes
neocoloniais, sendo urgente uma formacéo critica digital e a reavaliacdo das margens
como forga motriz de inovagdo e mudanga.

A este respeito, ao abordarmos a tematica das Humanidades Digitais no campo
académico brasileiro, nossa relevante referéncia nas pesquisas é o professor do Programa
de Poés-Graduagdo em Ciéncia da Informagdo (PPGCI/IBICT/UFRJ), Ricardo M.
Pimenta, pesquisador titular do IBICT e coordenador do Laboratério em Rede de
Humanidades Digitais (LARHUD/COEPE/IBICT). Para Pimenta as Humanidades
Digitais se configuram como “[...] uma espécie de campo hibrido nao apenas de estudo e

pesquisa, mas de ensino e, principalmente de acesso a informacdo e inovagdo”
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(PIMENTA, 2016, p. 22). Ainda segundo o autor, este campo ao ser permeado pela
inovacéo tecnologica aplicada as praticas de investigacdo em humanidades, constitui-se
da reflexdo no processo de construgédo do conhecimento, uma vez que o uso da tecnologia,
atualmente, € intrinseco as humanidades (PIMENTA, 2016).

Esta estrutura de conectividade das Humanidades Digitais auxilia na reflexéo
sobre 0 impacto do uso das tecnologias nas atividades do ser humano. Todas as suas
caracteristicas se relacionam a melhoria nos processos de criacdo de conhecimentos,
busca, recuperacéo e acesso a informacdo. Essa percepcdo também presente na leitura de

Pimenta (2017, p.12):

Do "critico cultural" ao "processador de dados", € fato que este novo contexto
de mudanca vivida pelo pesquisador das humanidades lato sensu representa
um novo “despertar” para um desafio razoavelmente dificil que se baseia no
desenvolvimento de competéncias informacionais aplicadas as novas
tecnologias de informagdo e comunicagdo (NTIC) por pesquisadores das
humanidades.

Nesta nova etapa das Humanidades Digitais, as mais diversas disciplinas
humanistas coexistem com o trabalho do mundo da programacdo, gerando desde
bibliotecas digitais, repositdrios, até recursos digitais para visualizacdo de atividades e
objetos até entdo invisiveis aos nossos olhos como a musica, nos levando a refletir sobre
as formas de acessar o conhecimento por meio de sua materialidade.

Nesse escopo, as Humanidades Digitais se enquadram na “cultura digital”, na
evolugdo “tecno-humana”, crescendo como um campo que se consolida na academia, seja
através de AssociacGes mundo a fora, Congressos, Seminarios, Jornadas, Laboratorios,
Repositorios e cursos de Pos-Graduacdo, este ultimo, do qual estamos inseridos,
problematizando, refletindo, dialogando e produzindo Ciéncia.

Esta “janela” académica das HDs traz em seu bojo um enorme desafio, pois o
acesso a tecnologia no mundo é extremamente desigual. Este desafio hoje é estabelecer-
se numa transdisciplinar ou interdisciplina que atravesse as Humanidades com uma
perspectiva digital, sem negligenciar e descontextualizar a capacidade adaptativa as
particularidades culturais, sociais e econémicas.

Em nosso pais as Humanidades Digitais estdo ganhando espago, mas a superagéo
das supostas barreiras entre as ciéncias e as humanidades, na disseminacgéo equitativa de
novos conhecimentos e praticas, na troca de multiplas experiéncias e habilidades, requer
luta para garantia de espaco e relevancia, movimento processual que estd apenas

comecando.
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Com isso, conforme Galina Russell (2011), os objetivos das Humanidades
Digitais séo:

e Criar bases de dados digitais relevantes para as Humanidades, incluindo
recuperacdo, estrutura, documentacéo, preservacao e disseminacao de dados;

e Desenvolver metodologias que permitam gerar novos elementos baseados
nestes dados;

e Gerar pesquisa ¢ novos conheciment0s para aumentar a compreensao no campo
das Humanidades.

As caracteristicas das Humanidades Digitais apresentam aspectos a serem
considerados para seu entendimento e aplicacdo. Logo, deve-se ponderar que as
Humanidades Digitais:

@ 530 intrinsecamente colaborativas - digitalizagdo de documentos e criacdo de bancos
de dados compartilhados tornar os processos de trabalho no campo das Ciéncias Humanas e
Sociais mais colaborativos. A informagdo é compartilhada, atualizada e constantemente se
debate varios assuntos que estao ligados uns aos outros, facilitando o acesso de contetdo;

e facilitam a aprendizagem - introdugdo de técnicas inovadoras, interativas e visuais
no campo das humanidades, proporciona um ambiente mais amigéavel para o aprendizado,
exemplo disto sdo os tutoriais dindmicos de disciplinas;

e cstio relacionadas com tecnologia da informagdo e comunicagdo - Humanidades
Digitais sdo um componente importante da ciéncia da informacéo e tecnologia da informagéo
e comunicacéo (TIC). Utiliza estatistica, logaritmos e outros aspectos proprios matematicos de
TIC para adaptar seu conteido para 0 mundo digital;

e fornecem uma grande capacidade analitica - gracas a integragdo de processos de
Tecnologia da Informagdo e Comunicacdo (TIC) e representacdo visual de informacdes, dados
analiticos sdo simplificados. Possibilita e da condi¢cbes de navegar através de enormes
quantidades de dados;

e oferecem maior acessibilidade ao conhecimento - alguns estudiosos consideram
Humanidades Digitais uma resposta & demanda de acessibilidade as fontes de documentagédo
humanistas. As humanidades sdo uma reivindicacdo importante na sociedade da informacéo,
ndo s6 no meio académico, mas em todas as esferas sociais. Com a introducéo de metadados e
outros conceitos de web semantica, permite-se direcionar as buscas para obter as respostas de
acordo com a necessidade do usuario.

Fonte: Elaborado com base em Galina-Russel (2011); Rodriguez-Yunta (2013) e Silva; Almeida;
Hooper (2016)

Como apontamos, as contribui¢des deste novo campo tematico ou “comunidade
de praticas, que se propde interdisciplinar, foram diversas e variadas, abordando a
interface entre Humanidades e as novas tecnologias a partir de maltiplas perspectivas.

Para essa dissertacdo interessa relaciona-lo com o campo da Educagdo Especial,
mais exclusivamente em uma perspectiva inclusiva, para que avance no debate a respeito
a educacdo em nosso pais, fomentando cada vez mais a incorporacdo destas ferramentas

tecnoldgicas/computacionais, como forma de ampliar as perspectivas do conhecimento
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cientifico, alcancar novas fronteiras e atingir pablicos cada vez mais diversos, sobretudo,

as minorias excluidas do acesso educacional.

1.2 — Educacao Especial numa perspectiva inclusiva

Estamos em pleno século XXI, na era da informacéo, convivendo com uma série
de mudancas nas esferas sociais, econémicas, culturais e politicas globalizadas, em um
processo irreversivel e cada vez mais veloz, mas as questes em torno da inclusdo ainda
sd0 uma tematica capaz de provocar inumeras reflexdes, que vdo além dos espacos
escolares. Inclusdo é uma questdo social, devendo ser refletida nos mais diferentes
espagos.

Assim, a incluséo torna-se muito mais do que a insercao da pessoa com deficiéncia
na escola regular, mas um movimento mundial de respeito a diversidade. Segundo Santos
(2009), toda préatica que segregue individuos e desconsidere suas individualidades e
especificidades, gerando desconforto, constrangimento ou inibi¢do de sua participacao,
precisa ser evitada e repensada. Falar em educacdo inclusiva, ainda é algo desafiador e
instigante, marcado por uma série de documentos que a regulamentam, mas que na
pratica, apesar do avan¢o legal, vem sofrendo duros ataques conservadores como
vivenciamos em 2020 com a proposta do Decreto 10.502 que voltava a valorizar a
educacéo de pessoas com deficiéncia em instituicdes segregadas (PLETSCH E SOUZA,
2021).

No final de 2020 foi discutida no CNE, a “atualiza¢do” da Politica Nacional de
Educagao Especial, Equitativa, Inclusiva e ao longo do tempo” (BRASIL, 2018). Esta
Politica recebeu criticas, mogdes e mais de 200 notas de repudio, advindas de associa¢es
e organizacOes de pessoas com deficiéncia, confederacdo de profissionais de educacao,
pesquisadores e associacdes cientificas e a sociedade civil, sendo suspensa pelo Supremo
Tribunal Federal (STF) em medida cautelar, de 1° de dezembro de 2020. Felizmente, foi
suspenso pelo Supremo Tribunal Federal.

A atual organizacgdo da educagéo nacional contempla, entre outras dimensdes do
direito a educacdo, o principio da inclusdo. Tornou-se um impositivo legal, expressando
a conquista de anos de luta pelo reconhecimento social por uma parte da populagéo
historicamente discriminada na sociedade.

Pesquisando nas mais diferentes obras (MAZZOTTA, 2011, ARANHA, 2005;
MENICUCCI, 2006; MENDES, 2006), constata-se que o percurso histdrico da pessoa

com deficiéncia sempre foi marcado pelo preconceito e discriminagdo. De um modo



36

geral, este percurso histérico da pessoa com deficiéncia e, até mesmo da Educacédo
Especial desenvolveu-se em um movimento sucessivo de estruturacOes e decisdes
politicas ocorridas no exterior, com repercussao em nosso pais.

Ao falarmos em inclusédo, falamos em inovacao, na transformacdo da sociedade
pautada em verdades que se colocavam como universais, na legitimacdo de valores e
culturas, para uma sociedade que se percebe heterogénea e que permite que aparegam as
diferencas. A inclusdo reconhece a especificidades do sujeito ao perceber que néo se
encontram apenas nele os rumos do seu processo de desenvolvimento, mas no contexto

social no qual esta inserido.

1.2.1 - Conceituando: Educacéo Especial, incluséo e educacao inclusiva

Entendemos que o ser humano se produz sujeito em uma dimenséo historica e
cultural, influenciando e sendo influenciado por suas relagcdes sociais desde o seu
nascimento. Nessas relacOes sociais surgem concepcGes que aos poucos vao se
confirmando ou se modificando, rompendo velhos paradigmas e constituindo novas
subjetividades, estando sempre em processo de mudanca, ndo em uma perspectiva
determinista, mas sempre em um movimento dialético.

E importante compreender que, a partir do surgimento do movimento de educagéo
para todos, de lutas pela inclusdo e, em consequéncia, da perspectiva da educacao
inclusiva, termos como Educacdo Especial, inclusdo e educacdo inclusiva, muitas vezes,
sdo tratados como sindnimos. No entanto, é relevante ressaltar que cada um deles possui
sua propria delimitacdo histérico-politica e tratamento terminoldgico.

Desde as Diretrizes Nacionais para Educacdo Especial na Educacdo Bésica
(BRASIL, 2001a), Educacédo Especial € definida como uma modalidade de ensino com
recursos e servi¢os educacionais especificos "de modo a garantir a educacdo escolar e
promover o desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentam
necessidades educacionais especiais" (BRASIL, 2001, Art. 3°).

Para Mazzotta essa modalidade de ensino caracteriza-se por um conjunto de
recursos e servigos educacionais especiais, organizados de forma a suplementar, apoiar,
e até mesmo substituir os servigos educacionais ditos comuns. Assim, entende-se que seu
objetivo é garantir a educacdo formal dos educandos que apresentarem necessidades

educacionais especiais diferentes da maior parte das criancas e jovens, pois essas
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“necessidades educacionais especiais sdo decorrentes das condi¢des do aluno em
confronto com a educacdo ofertada”. (MAZZOTTA, 2011, p. 11-12).
J& a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva

(BRASIL, 2008), conceitua Educacdo Especial como uma modalidade de ensino que:

perpassa todos os niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento
educacional especializado, disponibiliza os recursos e servicos e orienta quanto
a sua utilizagdo no processo de ensino e aprendizagem nas turmas comuns do
ensino regular (BRASIL, 2008, p. 7).

A Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva
(Brasil, 2007), segue o caminho dos interesses da sociedade em busca de uma educacao
de qualidade para todos. A educacdo inclusiva é uma acdo politica, cultural, social e
pedagogica, fundamentada na concepcao de direitos humanos, voltando-se para o direito
de todos os alunos terem as mesmas oportunidades diante do processo de ensino
aprendizagem, no ambito educacional e na vida.

Claro que ndo ha como negar que a Educacdo Especial se caracterizou por um
lado como um sistema paralelo de ensino que tendia a segregacao, porém, as demandas
sociais ocorridas nas Gltimas décadas, acrescidas aos avangos tecnoldgicos e cientificos,
foram determinantes no incentivo de mudancas de perspectiva por novas maneiras de
educar, de formas menos excludentes (GLAT, 2005).

Na busca em compreender as trajetorias nacional e internacional da educacgéo de
pessoas com deficiéncia, encontrarmos uma gama de definigdes, denominacdes,
conceitos, além de aspectos historicos e politicos que apresentavam imbricada relacédo e
deixavam revelados como as pessoas com deficiéncia no percurso da histérico da
Educacdo Especial tiveram sua atencdo tardia e restrita, principalmente marcada por
interesses politicos.!?

O contexto socio-historico, econémico, politico e cultural da Educacdo Especial
em seu percurso de atendimento, propiciou o surgimento de paradigmas que vao desde o
modelo meédico-clinico, perpassando pelo educacional, de integracéo, até chegarmos a
educacdo inclusiva, culminando com o surgimento de um modelo de educagéo paralelo
de educacdo “regular”, voltado a atender as pessoas com deficiéncia.

O Quadro 1 a seguir apresenta cronologicamente, a institucionalizacdo da

Educacao Especial no Brasil antes da abertura democratica.

12 para maior embasamento referente ao assunto, sugerimos a leitura de JANNUZZI, G.L.M. A educacédo
do deficiente no Brasil: dos primérdios ao inicio do século XXI. Campinas: Autores Associados, 2004,
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Quadro 1- Demarcacdes historicas da Educacao Especial

]

1854 Criacdo do Instituto Imperial dos Meninos Cegos | Brasil Império (1822-1888)
(1854): atual Instituto Benjamin Constant (IBC) -
Marco da Institucionalizacdo da Educacdo
Especial no Brasil.
1857 Fundacdo do Instituto Imperial dos Meninos | Brasil Império (1822-1888)
Surdos (1857): atual Instituto Nacional de
Educacédo de Surdos (INES)-
Marco da Institucionalizacdo da Educagdo
Especial no Brasil.
1961 Instituida a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo | Governo de regime
Nacional, Lei n® 7 4.024/61, que aponta o direito | democratico (1946-1964)
dos “excepcionais” a educagdo, preferencialmente
dentro do sistema geral de ensino
1973 Criagdo do CENESP - Centro Nacional de | Instauragdo do Regime
Educacéo Especial — em 1986 — transforma-se em | Militar (1964-1985), com
SESPE e comp0s a estrutura basica para promover | grandes impactos na
0 atendimento a pessoas com deficiéncia em todo | educacao
pais. primeira estrutura de Educacdo Especial, no
ambito governamental federal: o CENESP

Fonte: Elaboracdo da prdpria autora'®

O processo historico de atendimento educacional das pessoas com deficiéncia,
compreendido pela Educacdo Especial, surge enquanto proposta paralela ao sistema
regular de ensino, como ja sinalizado por Glat (2005) de forma segregadora, através de
instituicdes especializadas publicas e privadas. Em nosso pais os marcos de atendimento
as pessoas com deficiéncia surgiram no século XIX com a criacdo do Imperial Instituto
dos Meninos Cegos, em 1854 e o Imperial Instituto dos Meninos Surdos em 1857
(JANNUZZI, 2004, 2012; MAZZOTTA, 2011).

Em sua trajetoria histérica inicial, Glat (2007) indica os paradigmas da Educacgéo
Especial vigentes em cada época: 1. Médico ou clinico; 2. Educacional; 3. Integracdo; e
4. Educagdo Inclusiva. Relevante apontar que, 0 modelo médico ou clinico apresentou
caracteristicas interdisciplinares, contando na equipe com profissionais da area da saude
no atendimento a pessoa com deficiéncia: médicos, fisioterapeutas, fonoaudi6logos,
psicologos, psicopedagogos, terapeutas ocupacionais, entre outros. Nesse sentido, grande
parte da producéo cientifica no Brasil é derivada dessas areas de conhecimento, que

possuem uma evidente interface com a educagéo.

13 0 quadro construido a partir de dados do site www.todospelaeducago.org.br. Acesso em: 20 de ago. de
2020.
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Com o surgimento e desenvolvimento de novas metodologias e técnicas, ha a
mudanga do paradigma do modelo médico para o educacional, que deu énfase ao que “a
pessoa com deficiéncia podia aprender”, nas condi¢des do meio em adequar recursos para
promocao e desenvolvimento da aprendizagem (GLAT, 2007).

Desde as primeiras institui¢cdes de atendimento as pessoas com deficiéncia foi uma
longa caminhada de lutas, reivindicagfes sociais e conquistas legais. O governo
brasileiro, em termos politicos estruturais, s6 passou realmente a dispensar atencdo a
Educacao Especial a partir da década de 1970, com a criacdo, em 1973, do Centro
Nacional de Educacdo Especial (CENESP). (MAZZOTTA, 1994; JANUZZI, 2004,
MENDES, 2006). Desde ent&o as leis educacionais de &mbito geral e as leis relacionadas
a Educacdo Especial expandiram-se.

Dentre as quais, destacamos: Constituicdo Federal de 1988, que especifica em seu
Artigo 208, Inciso III: “O dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a
garantia de atendimento educacional aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na
rede regular de ensino”, contudo, somente em meados da década de 1990 iniciou-se um
processo que objetivava inseri-los no convivio social e educacional das pessoas que nao

possuem deficiéncia. De acordo com Sartoretto (2013):

A partir dos anos 1990, a reflexdo em torno da natureza e das politicas relativas
a educacdo especial foi se intensificando e varios documentos foram
aprovados, tanto no &mbito nacional quanto internacional, consolidando em
leis a linha de discussdo que se vinha fazendo em torno do tema, sempre no
sentido de que a crianca com deficiéncia, seja essa visual, auditiva, fisica,
cognitiva ou de qualquer outro tipo, tem direito de ser matriculada em escolas
comuns, nelas permanecer e receber nelas o atendimento de que necessita para
superar os impedimentos e as barreiras que lhe dificultam a aprendizagem , o
pleno exercicio da cidadania e a insercdo no mundo do trabalho, nos limites
de suas capacidades (p. 4).

O direito a incluséo e a educacdo de criangas com deficiéncia tem tido muitos
avancos. Nesse sentido, cabe destacar o processo de luta de muitas familias e a longa
trajetoria em busca por uma efetiva Educagdo Especial, conforme definida pela Lei de
Diretrizes e Bases da Educagdo-Lei 9394 (BRASIL, 1996), no Cap. V, Art.58 como “a
modalidade de educacéo escolar oferecida, preferencialmente, na rede regular de ensino,
para educandos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotagdo.” A mesma lei acrescenta, em seu Art. 59, a obrigatoriedade

no oferecimento de recursos:
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Art. 59. Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com necessidades
especiais:

I - Curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizagao especifica,
para atender as suas necessidades;

Il - Terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel
exigido para a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas
deficiéncias, e aceleracéo para concluir em menor tempo o programa escolar
para os superdotados;

Il - Professores com especializagdo adequada em nivel médio ou superior,
para atendimento especializado, bem como professores do ensino regular
capacitados para a integracdo desses educandos nas classes comuns; (texto
digital)*

No contexto internacional, a partir da Declaracdo de Salamanca (1994), cresce um
movimento que acredita na possibilidade de ensinar a pessoa com deficiéncia em conjunto
daquelas que ndo apresentam deficiéncia, além de provocar um debate social sobre a
necessidade de favorecer 0 acesso aos espacos publicos, promovendo a acessibilidade.

Até o momento presente, decretos, leis, declaracdes vem sendo criadas a fim de
favorecer o processo de inclusdo de pessoas com deficiéncia. Conforme é possivel
observar no quadro 2 a seguir, no qual tem-se um panorama do aparato legislativo que
fundamenta o direito destinado as pessoas com deficiéncia.

Quadro 2 - Sintese da legislacdo e documentos orientadores que discutem o0s
direitos das pessoas com deficiéncia

Constituicdo Federal 1988 - Direito a educacdo especializada aos
portadores de deficiéncia preferencialmente
na rede regular de ensino (Art. 208 inc. IlI).

Lei 7.853 - Coordenadoria Nacional para 1989 - Direito a integracéo social das pessoas com
Integracdo da Pessoa Portadora de deficiéncia; insercdo obrigatoria de escolas
Deficiéncia (Corde). especiais, privadas e publicas, no sistema

educacional; oferta, obrigatdria e gratuita da
Educacdo Especial em estabelecimento
publico de ensino; responsabilizacdo do
poder publico pela matricula compulséria em
cursos regulares de estabelecimentos
publicos e particulares de pessoas portadoras
de deficiéncia capazes de se integrarem no
sistema regular de ensino.

Estatuto da Crianca e do Adolescente 1990 - Ratifica aspectos ja trazidos na Constitui¢do
(ECA) Federal de 1988, como o direito ao acesso e
permanéncia na escola e atendimento aos
alunos com deficiéncia na rede regular de
ensino, preferencialmente.

Politica Nacional Educacéo Especial 1994 - Propde a chamada “integracéo instrucional”
(PNE) (processo que permite que ingressem em
classes regulares de ensino apenas as criangas

14 http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L9394.htm. Acesso em: 12 ago. 2020.
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com deficiéncia com condicBes de
acompanhar e desenvolver as atividades
curriculares do ensino comum, no mesmo
ritmo que os alunos ditos normais) Obs.:
exclui grande parte dos alunos com
necessidades especiais do sistema regular de
ensino, “empurrando-os” para a Educagio
Especial. Representou um retrocesso, pois
valorizou  padrées  homogéneos  de
aprendizagem.

Lei de Diretrizes e Bases (LDB)

1996

- Servigos de apoio especializado, quando
necessario, na escola regular, no atendimento
as peculiaridades da clientela de Educagdo
Especial; - o atendimento educacional sera
feito em classes, escolas ou servicos
especializados, sempre que, em fungdo das
condicBes especificas dos alunos, ndo for
possivel a integracdo nas classes comuns de
ensino regular. Obs.: trata da formacéo dos
professores e de curriculos, métodos, técnicas
e recursos para atender as necessidades das
criancas com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacao.

Decreto 3.298 - dispBe sobre a Politica
Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (Lei n°
7.853/89)

1999

- Garante que a Educacdo Especial é uma
modalidade transversal a todos os niveis e
modalidades de ensino e a destaca como
complemento do ensino regular. Obs.: define
o termo: deficiéncia: toda perda ou
anormalidade de uma estrutura ou funcdo
psicoldgica, fisiolégica ou anatémica que
gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado
normal para o ser humano; 2)deficiéncia
permanente - aquela que ocorreu ou se
estabilizou durante um periodo de tempo
suficiente para ndo permitir recuperagdo ou
ter probabilidade de que se altere, apesar de
novos tratamentos; e 3) Incapacidade - uma
reducdo efetiva e acentuada da capacidade de
integracdo social, com necessidade de
equipamentos, adaptacdes, meios ou recursos
especiais para gque a pessoa portadora de
deficiéncia possa receber ou transmitir
informagdes necessarias ao seu bem-estar
pessoal e ao desempenho de fungdo ou
atividade a ser exercida

Decreto n° 3.956

2001

Garante igualdade de direitos humanos e de
liberdades fundamentais para as pessoas com
deficiéncia, e dentre estes o direito de ndo ser
submetidas a discriminacdo com base na
deficiéncia, que emana da dignidade e da
igualdade que sdo inerentes a todo ser
humano

Diretrizes Nacionais para Educacdo
Especial na Educacdo Bésica Conselho
Nacional de Educacéo (CNE)

2001

- Matricula de todos os alunos pelos sistemas
de ensino, cabendo as escolas organizar-se
para o atendimento aos educandos com
necessidades educacionais especiais,
assegurando as condi¢Bes necessarias para
uma educacdo de qualidade para todos;
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promocéo da organizacdo de classes comuns
e de servicos de apoio pedagdgico
especializado. Extraordinariamente, podera
promover a organizacao de classes especiais,
para atendimento em carater transitorio

Decreto  6.094 dispde sobre a
implementacdo do Plano de Metas
Compromisso Todos pela Educacdo do
MEC.

2007

- Destaca o0 atendimento as necessidades
educacionais especiais dos alunos com
deficiéncia e reforca a inclusdo deles no
sistema publico de ensino.

Politica Nacional de Educacdo Especial
na Perspectiva da Educacdo Inclusiva

2008

- Traga o histérico do processo de incluséo
escolar no Brasil para embasar politicas
publicas promotoras de uma Educacdo de
gualidade para todos os alunos.

Decreto 6.571

2008

- Garante atendimento  educacional
especializado (AEE) na Educacdo Bésica,
definindo-o como um conjunto de atividades,
recursos de acessibilidade e pedagdgicos
organizados institucionalmente, prestado de
forma complementar ou suplementar a
formagdo dos alunos no ensino regular;
obriga a Unido a prestar apoio técnico e
financeiro aos sistemas publicos de ensino no
oferecimento da modalidade AEE. Além
disso, reforca que este deve estar integrado ao
projeto pedagogico da escola

Resolucdo no 4 Conselho Nacional de
Educacdo (CNE) Camara de Educacédo
Basica (CEB)

2009

- Orienta que o0 estabelecimento do
atendimento  educacional  especializado
(AEE) na Educacéo Basica deve ser realizado
no contra turno e preferencialmente nas
chamadas salas de recursos multifuncionais
das escolas regulares. Obs.: A resolucdo do
CNE serve de orientacdo para 0s sistemas de
ensino cumprirem o Decreto N° 6.571.

Decreto 7.611 dispde sobre a educacédo
especial, o atendimento educacional
especializado e da outras providéncias.

2011

- Garantia de um sistema educacional
inclusivo em todos o0s niveis, sem
discriminacdo e com base na igualdade de
oportunidades; ndo exclusdo do sistema
educacional geral sob alegacdo de
deficiéncia; garantia de ensino fundamental
gratuito e compulsério, asseguradas
adaptacGes razodveis de acordo com as
necessidades individuais; - considera
publico-alvo da educacédo especial as pessoas
com deficiéncia, com transtornos globais do
desenvolvimento e com altas habilidades ou
superdotacdo; fomentar o desenvolvimento
de recursos didaticos e pedagdgicos que
eliminem as barreiras no processo de ensino
e aprendizagem; considera diversas questdes:
recursos de acessibilidade e multifuncionais,
arquitetura, formagdo de professores,
gestores e educadores.

Lei 12.764

2012

- Institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista

Lei n° 13. 146, Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (LBI)

2015

- garante sistema educacional inclusivo em
todos os niveis e modalidades, bem como o
aprendizado ao longo de toda a vida; define
deficiéncia por impedimento de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou
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sensorial, o qual, em interagdo com uma ou
mais barreiras, pode obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condicBes com as demais pessoas; considera
diversos aspectos como recursos de
acessibilidade, comunicagdo, transporte,
urbanizacédo, produtos, servigos, arquitetura,
moradia, profissionais de apoio, tecnologia
dentre outros. Obs.: engloba diversos
aspectos que envolvem a vida cotidiana das
pessoas com deficiéncia, reforcando direitos
gue ja existiam em outras leis, mas nao
estavam sendo cumpridos ou ndao eram

conhecidos.
Decreto 10.502 que institui a Politica 2020 Suspensa pelo Ministro do Supremo
Nacional de Educagdo Especial: Tribunal Federal (STF), em medida
Equitativa, Inclusiva e com cautelar, de 1° de dezembro de 2020,
Aprendizagem ao Longo da Vida afirmando que a regra ndo pode ser usada

para “uma involugao na prote¢ao de direitos
desses individuos” referindo-se as pessoas
com deficiéncias (p. 24).

Fonte: Organizada pela prépria autora®®

A partir desse arcabouco legal é possivel perceber o longo caminho percorrido no
contexto da Educacdo Especial no Brasil. Foram muitas as mudancas ocorridas,
principalmente nas concepcbes do que se caracterizava como Educacdo Especial.
Inicialmente, se pretendia integrar o aluno ao sistema escolar, ou seja, este deveria se
adaptar ao ambiente e ndo a escola a ele. Com o tempo, tal entendimento passou a ser o
de que a escola precisava se adaptar ao aluno. Os termos utilizados foram se alterando,
palavras como inserir, integrar deixaram de ser usados e a palavra inclusdo comegou a
aparecer.

Sob a perspectiva da inclusdo, as diretrizes politicas internacionais foram basilares
para 0 processo de mudancas no quadro da legislacdo brasileira, apresentando a
necessidade béasica da educacdo para todos, e um direito fundamental a pessoa humana.
Para delimitar tais acontecimentos e garantir a objetividade, registram-se,
cronologicamente, os de maior relevancia, para construgdo deste trabalho, a saber: a
Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos (Jomtiem/Tailandia) — (UNESCO, 1990),
ndo usa o termo inclusdo ainda, estando relacionada ndo apenas ao ambito das pessoas
com deficiéncia, mas todos os que até entdo eram excluidos do ambiente escolar;
garantindo a universalizacdo do acesso a educacéo, a promocéo da equidade e a defesa de

uma educacdo bésica a todos. Neste documento, a Declaragdo de Salamanca (UNESCO,

15 Quadro 2 baseado na legislagdo voltada ao campo académico da Educacéo Especial. Mazzotta (2011);
Jannuzzi (2012) e UFSCar (2012, 2019).
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1994); a Convencao da Guatemala, de 1999, ratificada pelo Decreto n° 3.956 (BRASIL,
2001); a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), aprovada pela
ONU, ratificada e incorporada & constituicio como Decreto Legislativo n° 186/2008; °
Esta Convencdo inclusive, ressalta a importancia de oferecer as condi¢fes necessarias
para que as pessoas com deficiéncia tenham o direito de aprender em igualdade de
oportunidades com as outas criancas.

Conforme j& mencionado, o histdrico da Educacdo Especial destinada as pessoas
com deficiéncia tem sua expansdo a partir de 1990, quando a inclusdo ganha destaque
nacional, com base nos movimentos mundiais, cujo marco foi a Declaracdo de Salamanca
(BRASIL, 1994). Nela, preconizam-se que:

As providéncias que devem ser tomadas para que todas as criangas sejam
acolhidas, impendentemente de suas condi¢fes fisicas, intelectuais, sociais,
emocionais, linguisticas ou outras, criangas deficientes e bem dotadas, criangas
que vivem nas ruas e que trabalham, criangas de populagdes distantes ou
ndmades, criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criangas de
outros grupos ou zonas desfavorecidos ou marginalizados (UNESCO, 1994, p.
17).

Este documento, fornece uma viséo diferenciada da apresentada por documentos
anteriores, descrevendo que a escola deve se tornar acessivel ao aluno e nédo o aluno a
escola. O que passa a ser incorporado as politicas educacionais brasileiras.

Neste documento a educacdo inclusiva ¢ entendida enquanto “o processo que
ajuda a superar barreiras que limitam a presenca, participacao e conquistas dos estudantes.
(UNESCO, 2019, p. 13). Ainda, segundo a UNESCO (2019), o contexto da inclusdo esta
diretamente relacionado ao termo equidade, que significa a garantia de que “[...] existe
uma preocupacao com justica/processos justos, de modo que a educacdo de todos os
estudantes seja considerada de igual importancia” (p. 13).

Nesse sentido, é importante destacar que a UNESCO, agéncia responsavel pela
lideranca e coordenacdo da Agenda 2030, “que se configura como parte de um
movimento global para a erradicacdo da pobreza por meio dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel até 2030, afirma que a Educacdo é essencial para se

alcangar todos esses Objetivos. Seu proprio objetivo (Objetivo 4) € dedicado a ‘garantir

16 CONVENCAO DAS NACOES UNIDAS SOBRE OS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA. 2006. Disponivel em: http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=150. Acesso em: ago.
2020.



http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=150

45

uma educacdo de qualidade inclusiva e equitativa e promover oportunidades de
aprendizagem que permanecerao para o resto da vida para todos’. O Marco de A¢ao para
a Educacgédo 2030 fornece orientagdes para a implementacdo deste ambicioso objetivo e
comprometimentos” (UNESCO, 2019, p. 2).

A legislacdo torna-se o apoio fundamental para a reivindicacdo de direitos e a
garantia de melhores condicGes, em especial, para a educagédo inclusiva expresso na
Politica Nacional de Educacédo Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva (BRASIL,
2008, p.1) como:

Um paradigma educacional fundamentado na concepgdo de direitos
humanos, que conjuga igualdade e diferenca como valores
indissociaveis, e que avanca em relagdo a ideia de equidade formal ao
contextualizar as circunstancias historicas da producdo da exclusdo
dentro e fora da escola.

Consideramos importante destacar que, muitas vezes de forma equivocada existe
uma ideia quanto a substituicdo da Educacdo Especial pela educacdo inclusiva, ou até
mesmo pela extin¢do da Educacdo Especial para dar lugar a educagdo inclusiva. Nesse
sentido, a Educacdo Especial, em uma perspectiva da educacdo inclusiva, afirma a
importancia do suporte, das pesquisas nas mais diversas areas com a qual faz interface, e
também na parceria entre 0s profissionais que atuam nas escolas e 0os demais profissionais
que prestam atendimento as pessoas com deficiéncia.

O texto do Plano Nacional de Educacdo (BRASIL, 2014), merece reflexdo
cuidadosa, pois este expGe em seu texto que as criangas com necessidades especiais
deveriam ser atendidas preferencialmente nas classes regulares de ensino, suscitando o
entendimento de que isso ndo precisaria ser obrigatorio, 0 que dava margem para
precedentes. Um ano depois, a Lei Brasileira de Inclusdo (BRASIL, 2015) corrige a
questdo garantindo o aprendizado ao longo de toda a vida e um sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e modalidades de ensino.

Desse modo, dentre as mais recentes leis sobre a temética, estd a LBI (BRASIL,
2015), que garante um sistema educacional inclusivo em todos os niveis e modalidades
de ensino. No que se refere a esta, uma das principais mudangas, em relacdo a leis
anteriores aparece a definicdo da palavra “deficiéncia”, caracterizando-se como toda
perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicologica, fisioldgica ou anatémica
que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado

normal para o ser humano.



46

A LBI aponta também diversos aspectos relativos a inclusdo, como recursos de
acessibilidade, comunicacéo, transporte, urbanizacdo, produtos, servigos, arquitetura,
moradia, profissionais de apoio, tecnologia dentre outros, fundamentais para um processo
inclusivo amplo. Além disso, garante a obrigatoriedade de as escolas particulares
acolherem os estudantes com deficiéncia no ensino regular e a adotar as medidas de
adaptacdo necessarias sem nenhum 6nus financeiro repassado as mensalidades nem as
matriculas.

Em termos gerais, e para fins de definicdo do conceito de Educacdo Especial,
adotaremos o entendimento de Pletsch (2020), ja abordado na introducdo desta
dissertacdo, que a define enquanto: “uma modalidade de ensino transversal com técnicas
e recursos especializados préprios que atua de forma colaborativa com a educagéo béasica
e a superior para garantir a inclusdo e a acessibilidade educacional de pessoas com
deficiéncia” (PLETSCH, 2020, p. 07).

Como podemos depreender, ao longo de sua trajetoria histérica a Educacédo
Especial foi marcada por mudancas de paradigmas, decorrentes de movimentos
internacionais e nacionais, em busca dos direitos sociais e educacionais da pessoa com
deficiéncia. Tais mudancas trouxeram consigo novos termos e objetivos relacionados a
Educacdo Especial. Percebemos 0 movimento de mudanca paradigmatica evidenciado
pela presenca dos termos Educacéo Inclusiva e Inclusdo em suas designacgdes.

A universalizacdo do ensino, a inclusdo na educagdo bésica, a garantia de um
curriculo que considere esses individuos, a necessidade de recursos e ambientes
acessiveis, dentre outros, sao muitos dos avancos ja definidos em leis. Mas, ainda existem
muitas questdes a serem discutidas, principalmente de como esse processo de inclusao
vem se dando, realmente, no cotidiano escolar, a formacéo continuada dos professores e
as suas condices de trabalho.

Considerando as mudancas legais e 0 objeto dessa dissertacdo, no topico a seguir
apresentaremos reflexGes sobre estes conceitos, metodologias e recursos relativos a
acessibilidade destes produtos digitais e sua efetiva abrangéncia inclusiva as pessoas com
deficiéncia, analisando que contribuicdes a pesquisa interdisciplinar a partir das HDs

pode agregar a Educacdo Especial em uma perspectiva inclusiva.
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1.3 - Educacéo Especial na perspectiva das Humanidades Digitais

Conforme vimos anteriormente a Educacdo Especial numa perspectiva inclusiva
exige mudancas que vdo desde aspectos atitudinais a garantia de acessibilidade. A
acessibilidade pode ser entendida de diferentes formas como sistematizado por Pletsch et
al (2020), a partir das diretrizes da LBI. VVejamos:

e “acessibilidade arquitetonica”: sem barreiras ambientais fisicas, nas residéncias,
nos edificios, nos espacos urbanos, nos equipamentos urbanos, nos meios de
transporte individual ou coletivo;

e ‘“acessibilidade atitudinal”: auséncia de barreiras impostas por preconceitos,
estigmas, estere6tipos e discriminacdes;

e “acessibilidade comunicacional”: auséncia de barreiras na comunicagao
interpessoal, na comunicacédo escrita e na comunicagéo virtual (acessibilidade no
meio digital).

e “acessibilidade instrumental”: auséncia de barreiras nos instrumentos, utensilios e
ferramentas de trabalho, estudo, lazer, recreacdo e de vida diaria;

e ‘“acessibilidade metodoldgica no ensino, pesquisa e extensdo”: auséncia de
barreiras nos métodos, teorias e técnicas de ensino/aprendizagem, de trabalho, de
acao comunitaria (social, cultural, artistica, entre outras).

Compreendemos que o direito a acessibilidade é uma condicéo social que envolve
Estado e comunidade para a construcdo de acGes destinadas ao bem-estar e a incluséo de
pessoas com deficiéncia, garantindo a expressdo total de cidadania desses individuos
(AMARAL et al., 2012).

Dessa forma, acessibilidade se assenta em outros dois pilares fulcrais
principalmente: a urbana ou arquitetdnica e acessibilidade tecnoldgica. Ambas devem se
conjugar para garantir aos cidaddos o pleno exercicio do direito a cidadania, esta s6
alcancada quando rompida, ou melhor superada, a barreira do preconceito.

Os avancos tecnoldgicos estdo cada vez mais sofisticados gragas as inumeras
pesquisas que estdo sendo desenvolvidas na area da acessibilidade, inclusdo social e
educacional tornando esses recursos tecnoldgicos importantes para o campo dos estudos
sobre deficiéncia. Na educacdo inclusiva, as tecnologias assistivas, por exemplo, estdo
promovendo novas praticas de ensino-aprendizagem para pessoas com deficiéncia.

Na Lei Brasileira de Inclusdo elas sao assim definidas:
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* “tecnologia assistiva ou ajuda técnica”: produtos, equipamentos, dispositivos,
recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivem promover a
funcionalidade, relacionada a atividade e a participagdo da pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida, visando a sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e
inclusdo social.

Na mesma direcdo segue o conceito do:

* “desenho universal”: concepg¢do de produtos, ambientes, programas e servigos a
serem usados por todas as pessoas, sem necessidade de acessibilidade ou de projeto
especifico, incluindo os recursos de tecnologia assistiva.

Diversos sdo os conceitos de Tecnologia Assistiva, no que se refere aos niveis
nacional e internacional. No entanto, em nosso pais, 0 Comité Nacional de Ajudas
Técnicas (CAT), que passou a ser denominado Comité Interministerial de Tecnologia
Assistiva (SNPD, 2012), em reunido plenaria de 14 de dezembro de 2007, aprovou por

unanimidade, o seguinte conceito:

Tecnologia Assistiva € uma area do conhecimento, de caracteristica
interdisciplinar, que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias,
préticas e servigos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a
atividade e participacdo, de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e inclusdo social.

Na atualidade é inegavel que os principais avangos cientificos que temos a
oportunidade de utilizar estdo atrelados ao surgimento e o desenvolvimento das
tecnologias assistivas e digitais. Estas tecnologias ampliam a participacdo de pessoas com
deficiéncias, mas ainda pouco usados nas escolas em funcdo dos custos e falta de
conhecimento dos professores. O uso das tecnologias pode provocar mudangas na
concepcao de novas metodologias para a Educacdo, favorecendo a construcdo de
ambientes de aprendizagem que exploram o potencial das tecnologias na direcédo de
ambientes ricos, contextualizados, acessiveis, no sentido de desenvolver uma nova
perspectiva de educagdo centrada no humano e em suas potencialidades, como
evidenciado por Rocha (2018) em sua pesquisa de doutorado sobre a escolarizagdo de
pessoas com deficiéncia multipla.

Partindo do que foi brevemente exposto, direcionamos nosso questionamento para
a seguintes reflexdes: Mas 0 que estes conceitos tem em comum com as Humanidades
Digitais? Que possibilidades de pesquisas, reflexdes e contribui¢des as HDs, consideradas
aqui enquanto um conceito interdisciplinar que cria métodos digitais de pesquisa, baseado

no uso dos instrumentos de tecnologia para coletar, gerir e disseminar um grande volume
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de dados e informacgdes com intuito de produzir novos e originais conhecimentos nas
areas de Ciéncias Sociais, Ciéncias Sociais Aplicadas e Ciéncias Humanas podem
contribuir para Educacdo Especial em uma perspectiva inclusiva? Esta correlagdo é que

iremos abordar a seguir.

1.3.1 — Diélogo entre as Humanidades Digitais e a Educacdo Especial numa

perspectiva inclusiva

Ao incorporar o digital no humano, as Humanidades Digitais permeiam em
espacos sociais diversos, inclusive na Educacdo. Compreendemos que em plena era
digital, o mundo educacional est4d em transformacdo, a escola esta diante de novos
publicos, que requerem um ambiente mais inclusivo com novas demandas e novas
possibilidades.

Dessa forma, esta em formacao uma nova visao da educacao, que busca nos seus
educandos um desenvolvimento de competéncias variadas, interdisciplinares, adequadas
as demandas deste milénio em que nos encontramos. Todavia, esta escola encontra no
publico da Educacdo Especial um grupo que esta se habituando a movimentar-se de forma
fluida por espacos hibridos, multimodais e ubiquos, que se propde estar conectado em
rede num verdadeiro nomadismo digital, sempre ligados, sempre em rede, construindo
desta forma o seu conhecimento, num nivel de convergéncia que se refere as conexdes
profundas e complexas, criadas num nivel cognitivo de percep¢do dos individuos,
considerando o seu estado de acesso que se difundiu extensamente.

Com isso, a ligacdo entre a Educacao Especial e as Humanidades Digitais faz todo
0 sentido, sobretudo pelo fato de que estas promovem o desenvolvimento de
competéncias de pensamento critico, de abordagens complexas do passado e do presente
através dos seus quadros interpretativos e inclusivo, associados a uma utilizacdo “em
contexto” da tecnologia, numa oOtica ja ndo de mera utilizagdo acritica de ferramentas,
mas antes da sua adaptacdo ou criagdo como forma de potenciar o conhecimento
(RIBEIRO; TRINDADE, 2017, p. 149).

Ao possibilitar a utilizag&o de recursos e ferramentas das Tecnologias Digitais de
Informacdo e Comunicacdo (TDIC), os avancos tecnoldgicos tém propiciado a sociedade
um significativo e, por que ndo afirmar, acelerado desenvolvimento nas mais diversas
areas, desse modo, atingindo os processos pedagdgicos educacionais (PIMENTEL;
COSTA, 2018, p.137).
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Nesse aspecto, as inumeras discussdes e a diversidade de perspectivas sobre as
TDIC, bem como suas utilizagbes tem proporcionado seu entrelagamento com as
Humanidades Digitais que, apesar de possuir um conceito polissémico e, de ndo existir
unanimidade em sua definicdo (TRINDADE; MILL, 2019), o entendimento sobre o que
sera 0 seu foco na area da Educacdo Especial, nos parece claro: contribuir para que os
educandos desenvolvam um conjunto de competéncias tecnoldgicas, sociais, culturais e
intelectuais para obterem aprendizagens verdadeiramente significativas e inclusivas em
suas trajetorias educacionais.

Diante disso, nota-se claramente a importancia da utilizacdo das tecnologias
digitais, de modo planejado e estruturado, de forma que seu impacto pedagdgico seja
refletido na qualidade da aprendizagem. De acordo com Trindade e Ribeiro (2017), as
pesquisas tém apontado a dimensao pedagdgica da utilizacdo da tecnologia e seu impacto
de como o educando aprende, como o educador ensina e qual a relacdo institucional desse
suporte ao processo educativo e/ou mediacdo de comunicagdo, entre 0s sujeitos
envolvidos, seja por meio de Tecnologia Assistiva (TA), de Comunicagdo Alternativa
(CA) - aqui entendida enquanto area da tecnologia assistiva que se destina
especificamente a ampliacdo de habilidades de comunicacdo. A comunicacao alternativa
destina-se a pessoas sem fala ou sem escrita funcional ou em defasagem entre sua
necessidade comunicativa e sua habilidade de falar e/ou escrever. Os
softwares Boardmaker e Speaking Dynamically Pro (SDP) sdo exemplos de recursos
tecnoldgicos, programas de computador desenvolvidos nesta area e tem sido o inspirador
de outros softwares similares mais recentes, pois introduzem uma série de ferramentas de
programacdo, faceis de usar e que permitem a criacdo personalizada de atividades
educacionais, recreativas e de comunicacao.

Consideramos que as inovacdes e pesquisas criadas a partir dos estudos sobre
Humanidades Digitais devem levar em consideracdo o impacto das tecnologias na
sociedade, dentre elas a de Tecnologia Assistiva (TA) e a transformacéo nas questdes das
humanidades tanto na perspectiva histdrica quanto nas questdes contemporaneas.

Assim sendo, a Tecnologia Assistiva é considerada como um dos resultados da
aplicacdo de avangos tecnologicos em areas j& estabelecidas, como por exemplo a
acessibilidade de pessoas com deficiéncia, sendo uma disciplina em que profissionais de
varias areas do conhecimento tém o dominio, de modo a interagir para restaurar a funcéo
humana, dai sua aproximagdo com o campo de conhecimento das HDs, uma vez que a

Tecnologia Assistiva diz respeito a pesquisa, & fabricacdo, aos recursos, ao uso de
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equipamentos ou de estratégias que visam potencializar as habilidades funcionais das
pessoas com deficiéncia, desde suas atividades mais bésicas de autocuidado até o
desempenho de atividades profissionais.

Nesse mesmo contexto, entende-se como relevante assumir estratégias que
propiciem o desenvolvimento de uma verdadeira educacdo inclusiva, e, para além de
procurar a promogdo das competéncias para o seculo 21, entende-se desejavel ainda
assegurar uma educacgéo de qualidade, promovendo oportunidades de aprendizagem ao
longo da vida, no quadro dos objetivos da Agenda 2030 das Na¢6es Unidas (2015).

Embasados por esses argumentos, nesta simbiose entre tecnologia, pedagogias e
aprendizagens, dever-se-8o criar cenarios de aprendizagem, digitais, hibridos, pervasivos
e em constante transformacao aos interesses e as necessidades quer dos educandos, quer
dos seus docentes. O desafio se encontra em saber utilizar a integracdo de tecnologias no
sistema educativo e, mais concretamente, o desenvolvimento de ecossistemas digitais de
aprendizagem que contribuam para uma fruicdo de todas as vantagens associadas as
tecnologias educativas, entendidas como motivadoras e propiciadoras de ambientes
diversificados, hibridos, férteis e dindmicos, fomentadores de aprendizagens cada vez
mais dindmicas e completas (TRINDADE; RIBEIRO, 2017).

Apesar de muitos conceitos e defini¢cdes que envolvem as Humanidades Digitais
(HD), sobre esse tema, como em qualquer campo ou area que esta em desenvolvimento e
que procura se afirmar socialmente, inclusive no meio académico (ALVES, 2016, p.91),
é relevante que se compreenda as discussfes em torno da apropriacdo das tecnologias
pelas Humanidades e o desenvolvimento das HD nessas relagdes (MEDEIROS ET AL,
2017, p.243).

Refletindo sobre tais aspectos, além da interdisciplinaridade, as HDs reforcam e
contribuem para o trabalho colaborativo de investigacdo, transpondo barreiras,
comunicando pares e ndo pares e, edificando a academia e a formagéo, o que leva a
interacdo social e o favorecimento a inovagao.

Diante do exposto, visto que a pesquisa, na qual o recorte aqui abordado se insere,
torna-se indispensavel o fortalecimento da literatura sobre a temética abordada para que
se estabelecam as convergéncias entre os campos de Educagdo Especial e HDs, cuja
finalidade de dialogarem entre si, sob a perspectiva da educacéo inclusiva, seja utilizada
como recurso fundamental de acessibilidade e inclusdo educacional e social do publico

com deficiéncia.
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Para dar continuidade, no proximo capitulo abordaremos aspectos metodolégicos
que Strauss e Corbin (2008), definiram como um modo de pensar e estudar a realidade
social. Dessa forma, seus métodos devem ser sistematicamente organizados para que seja
possivel executar e compreender a pesquisa em curso. Assim, na sequéncia,
apresentaremos a caracterizacdo da pesquisa do ponto de vista metodoldgico, seus
procedimentos operacionais, bem como seu modelo conceitual. A relagdo desses trés

elementos compora a metodologia da pesquisa a ser apresentada.



53

CAPITULO 2

REFERENCIAIS TEORICO-METODOLOGICOS

Neste capitulo, o objetivo € apresentar os procedimentos tedrico-metodoldgicos
da dissertacdo, que possui como objeto de estudo a Educacdo Especial na perspectiva das
Humanidades Digitais: analise da producdo cientifica sobre a sindrome congénita do zika
virus. Dessa forma, as discussdes partem da apresentacao dos procedimentos adotados e
trilhados na construcdo da pesquisa. Assim, visando dar maior transparéncia aos
caminhos percorridos na elaboragéo deste estudo, sdo expostos ao leitor o referencial
tedrico-metodoldgico, fundamentado em discussdes teoricas da filosofia da ciéncia aberta
e nos pressupostos do acesso aberto. Quanto a abordagem, este trabalho caracterizou-se
como qualitativo, do tipo pesquisa bibliografica e documental.

Nesse sentido, a pesquisa bibliogréfica identifica contribuicdes cientificas na
literatura disponivel sobre o tema, comparando e confrontando os resultados
(MALHEIROS, 2011). Considerando-se que esta pesquisa € de natureza qualitativa,
busca-se apresentar uma visdo da tematica abordada, a partir da pesquisa bibliogréfica,
que segundo Gil (2010), permite um amplo alcance de informagfes, como também
favorece a utilizacdo de dados dispersos de diversas publicacfes, possibilitando a
construcdo do cenario conceitual que envolve o objeto em questdo. A definicdo da
pesquisa bibliografica como metodologia significa, para o pesquisador, a escolha de um
processo de investigacdo que combina reflexdo e analise de referenciais organizados
sistematicamente.

Na primeira secdo deste capitulo apresentamos o contexto tedrico em que se
enquadra a pesquisa, trabalhando a partir do conceito de campo cientifico e da ciéncia
aberta, questionando espacos para mudancas de uma cultura cientifica. As bases
conceituais construidas a partir da revisdo bibliografica realizada nos fez refletir
criticamente sobre os conceitos e definicbes dos dados para pesquisa abertos e
compartilhados.

Ainda neste capitulo abordaremos dois fendmenos contemporaneos da
comunicagéo cientifica. Um deles relaciona-se ao ciclo de vida dos dados e as articulagdes
do acesso aberto as publicacdes cientificas. O outro trata da filosofia da ciéncia aberta,
que entre outros objetivos apresenta a relevancia da comunicacgdo dos dados de pesquisa

para democratizacdo e avango da ciéncia.
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Em seguida falaremos sobre os dados enquanto recursos necessarios para
pesquisa, e na era da e-Science (ciéncia eletronica), embasam novas abordagens e novas
possiblidades quanto a sua gestdo, uso, reuso e acessos. Entretanto, verifica-se na
literatura que existem muitas definicdes de dados de pesquisa e ndo ha consenso na
questdo da abertura e compartilhamento de dados, dificultando inclusive a analise de
estudos realizados nesta tematica.

Para apresentarmos os procedimentos metodolégicos, consideramos pertinente
refletir sobre 0 acesso e 0 uso dos dados como fator chave de sucesso, pois este percurso
tem se estendido as mais diversas areas do conhecimento em nossa sociedade. Assim,
compreendemos a necessidade do desenvolvimento de uma perspectiva que nos apresente
as fases e todos os fatores envolvidos nestes processos, que perpassa uma estrutura inicial
de analise que venha permitir competéncias, organizacdo de esfor¢os e, por ultimo, mas
ndo menos importante, acdes relacionadas ao ciclo de vida dos dados.

Por fim, apresenta-se os procedimentos de revisdo de literatura nas bases dos
repositorios institucionais do IBICT e CAPES, coleta de informagdes acerca da tematica
do virus zika e selecdo dos principais estudos que subsidiaram a constru¢do do modelo
teodrico-referencial que ancora esta pesquisa. Os dados foram submetidos a analise de
contetdo, conforme referencial teérico-metodol6gico proposto por Bardin (2011) e com
a utilizagdo do software Atlas Ti (licenciado: R-7AA-697-E8E-DEF-FB4-152)!". Nesta

etapa foram definidas as categorias de analise de composicdo para este estudo.

2.1 - Pesquisar a partir da abertura dos dados utilizados: andlises do campo

cientifico

A partir dos pressupostos da pesquisa, introduzo o presente capitulo, utilizando os
seguintes temas: 1) o funcionamento do campo cientifico atrelado ao movimento da
ciéncia aberta; 2) o ciclo de vida dos dados, pautada na discussdo desse movimento
enguanto uma possivel retomada de sua esséncia, de forma reativa a cultura instalada de

manutencdo de capital cientifico.

17cleverbridge AG. Gereonstr. 43-65 - 50670 Col6nia — Alemanha. N° de referéncia da cleverbridge:
247162229. Licenca de estudante ATLAS ti.
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Nesse sentido, para analisarmos as posi¢fes dentro de um campo € necessario
compreender o conjunto de capitais que distinguem ou classificam os agentes. O conceito
de capital em Bourdieu contempla praticas de acumulacdo por meio de operacGes de
investimento e se reproduz de acordo com a habilidade de investimento de quem o possui,
bem como se transmite por heranca (BOURDIEU, 1996). No entanto, ndo se restringem
ao capital econémico (constituido pela acumulagdo de recursos financeiros e de fatores
de producdo), possuem variagdes como o capital social, o capital cientifico, o capital
cultural e o capital simbdlico, cada um deles possui um conjunto de caracteristicas
especificas.

Com isso, o conceito de capital cientifico seguiu 0 entendimento e definigédo de
Bourdieu (1992), cujos capitais funcionam enquanto mecanismo de diferenciagdo, sua
distribuicdo é desigual no campo, de forma que sua estrutura é hierarquizada. Neste
sentido, a “posicao relativa na estrutura ¢ determinada pelo volume e pela qualidade do
capital que o agente acumula” (BOURDIEU, 1992, p. 72).

Sobre essa reflexdo, de capital cientifico, as palavras de Bourdieu (1992) séo
esclarecedoras para compreendermos as duas formas de capital cientifico que conferem
poder no campo: a) uma caracteriza-se como politico e institucional, e esta associada a
ocupacdo de um cargo gerencial, seja ele a direcdo de departamentos ou a participagdo
em comités de decisdo, conferindo poder sobre os meios de producdo (contratos,
prestacdo de servicos, créditos) e reproducdo (poder de nomear, de avaliar e de fazer
carreiras); b) outra caracteriza-se por um poder de prestigio pessoal adquirido pela
capacidade técnica de inventor reconhecida entre os pares.

Apresentada dessa maneira, as duas formas possuem ‘leis de acumulagdo
diferentes’: enquanto o capital cientifico puro ¢ adquirido por contribui¢des legitimadas
ao progresso da ciéncia que atribuem a ele um crédito simbolico, o capital cientifico da
instituicdo se adquire pelo uso de estratégias politicas.

Tomando essa perspectiva, entende-se que as duas formas sdo dificeis de
acumulacdo conjunta e também se diferem na forma de transmisséo. O capital cientifico
‘puro’ ¢ ‘fragilmente objetivado’ e ‘relativamente indeterminado’, estando associado aos
dons pessoais do agente e possui algo de carismatico. Desta forma, sua transmissdo é
dificil e requer um longo trabalho de formacdo e colaboracdo, que permite uma
‘consagragao’ dos pesquisadores ‘formados ou nao por ele’.

Isto ¢, o capital cientifico ‘institucionalizado’ é uma espécie de capital burocratico

e possui regras de transmissdo semelhante a qualquer outra da mesma espécie. Deve
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assumir a aparéncia de ‘eleicdo pura’ por meio de concursos nos quais a definicdo do
posto est& de alguma forma pré-ajustada ao perfil do candidato desejado.

Segundo Bourdieu, na admissdo de novos pesquisadores ao grupo, ocorre
conflitos nos quais os detentores de capital ‘institucionalizado’ tendem proceder segundo
a logica da nomeacao burocratica, enquanto os detentores de capital ‘puro’ utilizam a
logica ‘carismatica do inventor’ (BOURDIEU, 2004, p. 36-37).

Nesta perspectiva, Bourdieu (2004a, 2004b) avalia que o campo cientifico é
dotado por regras proprias, fornecendo elementos e conceitos estruturados, relativamente
auténomo, permeado por disputas, cercados de jogos e interesses, cuja finalidade é a
autoridade e o capital cientifico. Além disso, este capital pode ser considerado

uma espécie particular do capital simbélico (o qual, sabe-se, é sempre fundado
sobre atos de conhecimento e reconhecimento) que consiste no

reconhecimento (ou no crédito) atribuido pelo conjunto de pares-concorrentes
no interior do campo cientifico (BOURDIEU, 2004a, p. 26).

Contudo, mesmo existindo elementos universais que permitem caracterizar
quaisquer campos, cada um deles possui suas especificidades, considerando sua génese
historica e suas caracteristicas intrinsecas.

No entanto, ha que se destacar que a autoridade cientifica é uma espécie de capital
do campo cientifico, que pode ser “acumulado, transmitido e at¢ mesmo em certas
condig¢des reconvertido em outras espécies” de capital. Porém a ciéncia evolui, avanga,
progride, mesmo permeada de intensas lutas e diversos interesses. E o que trataremos a

sequir.

2.2 - O processo evolutivo da ciéncia abrindo novos caminhos

A evolucdo da ciéncia esta altamente relacionada com o aprimoramento do
instrumental tecnoldgico e, uma questdo que emergiu neste inicio do Seculo XXI ¢ que,
de forma crescente, os dados oriundos de pesquisas s@o coletados por meio de sensores
especializados, demonstrando que a pesquisa cientifica sera transformada pela criacdo e
disponibilidade de um grande volume de dados.

O modo de se fazer pesquisa neste inicio de seculo, vem concebendo a pesquisa
colaborativa como aquela que tem a “capacidade de gerar e armazenar dados em uma

escala sem precedentes e muito além da capacidade humana de analise” (CESAR
JUNIOR, 2017).
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Seus aspectos peculiares originaram os termos: Big Data e e-Science. Big Data
um termo mais amplo, referindo-se a um grande volume de dados e o conjunto de
solucBes tecnoldgicas para tratar esses dados digitais. Relaciona-se com a percepg¢éo e
compreensdo de informacdes analisadas em grande escala.

Destacam-se na literatura para denominar e-Science os termos: ciéncia orientada
a dados, computacdo fortemente orientada a dados, ciberinfraestrutura ou quarto
paradigma (ALVARO et al, 2011; CESAR JUNIOR, 2011; MARCUM, MEDEIROS,
2012). O ponto crucial que diferencia Big Data e-Science € que esta trata de grande
volume de dados no ambito cientifico.

Na Figura 1 sdo ilustrados os paradigmas da ciéncia na visdo de Gray (2007),
assim como, retratados a evolugdo no processo de coleta de dados que culminou com a
chamada e-Science ou diluvio de dados.

Figura 1: Paradigmas da ciéncia

Paradigmas da ciéncia

*  Milhares de anos atras:
ciéncia era empirica

descrigdes de fendmenos naturais

e Ultimos cem anos:
ramo teorico

utilizagdo de modelos, generalizagdes

+  Ultimas décadas:
ramo computacional
— Simulagdo de fendmenos complexos

*  Hoje: exploragio de dados (e-Science)
— Unificagio de teoria, experimento e simulagio
— Dados capturados por instrumentos ou gerados por simulagido
—  Processador por software
— Informacgdo/conhecimento armazenado em computador
— Cientista analiza base de dados/arquivos usando

gerenciamento de dados e estatistica

Fonte: Adaptado de Gray e Szalay (2007)

Sob essas circunstancias € que os mais diferentes autores (GRAY, 2009; MAYER-
SCHONBEERGER, CUKIER, 2013) tém destacado que a “e-Science é o ponto onde a
TI - Tecnologia da Informag&o - encontra cientistas”. Em conformidade com o exposto,
introduziu-se a nogao dos dados nas praticas cientificas que evoluem e abrem espaco para
e-Science. Este termo foi cunhado por John Taylor, diretor geral do Conselho do National

e-science Center no Reino Unido, em 2000. Tem como caracteristica a colaboracéo global
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de pesquisadores, referindo-se a colecdo de instrumentos e tecnologias necessarias para
apoiar a pesquisa cientifica do Século XXI, sendo intrinseca a natureza colaborativa e
multidisciplinar, bem como pelo grande volume de dados produzidos que precisam estar
disponibilizados em rede (MARCUM; GEORGE, 2010; VAZ, 2011).

Em termos gerais, a e-Science, vem sendo definida como a utilizagcdo de uma
infraestrutura de apoio a realizagdo de pesquisas, permeada de ferramentas
computacionais, visando analisar grandes conjuntos de dados cientificos de modo
colaborativo. Ao incorporar novos suportes tecnoldgicos, a comunidade cientifica tende
a renovar os instrumentos do seu fazer, abrindo espacos que possibilitam a substituicdo
da investigacdo isolada, que vem sendo praticada desde os primérdios da Ciéncia, por
muitos pesquisadores.

De acordo com Cunha (2010, p. 18) a e-Science:

tende a crescer no futuro (...) essa area, geralmente composta por bases de
dados numéricos e os diferentes conjuntos de resultados das pesquisas
realizadas nos institutos, faculdades e departamentos, nunca foi objeto de
preocupacéo por parte da biblioteca universitaria. (...) Uma definicdo ampla da
ciéncia eletrdnica significa que para apoiad-la necessariamente estdo sendo
incorporada uma série de atividades e servicos. Tal apoio exige o
desenvolvimento, a coordenacdo e investimentos em Vvarios setores da
biblioteca para criar um sistema onde, certamente, estardo envolvidos a
seguranca dos dados, a preservagéo, o acesso e o controle dos metadados.

Segundo Mueller (2007, p. 128), "para a ciéncia avancar ndo basta que o
conhecimento seja publicado (...) o que exige entendimento de todo o processo de
producdo e comunicacdo da informacdo”. Em consonancia com a autora, Gray (2007)
argumentou que todos os dados cientificos precisam estar online, sejam eles oriundos da
literatura ou os dados brutos, conforme ilustra a Figura 2.

Figura 2: Dados cientificos
Oriundo do processo de comunicagdo cientifica e reviséo
por pares.

Tratado pelos bibliotecarios e armazenados em
bibliotecas.

e Oriundo do processo inicial de analise dos dados coletados.
e  Em alguns casos é tratado pelos bibliotecérios e armazenado
nos repositorios.

Dados derivados e
recombinados

Dados Brutos e e  Oriundo do processo de coleta de dados por meio de sensores
_ especializados, telescopios, satélites, ensaios de laboratorios,
e-Science dentre outros.

. Quem tratara esses dados? Quais as habilidades requeridas ao
profissional da informacéo para trata-los?

Fonte: Elaborado pela propria autora com base em Gray (2007)
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A esse respeito, importante ressaltar que, aos desafios tecnologicos agregam-se a
necessidade crucial de captar, analisar, modelar, visualizar e preservar as informacoes
cientificas, potencializando os sistemas de computacdo para se adequarem ao atual
“habitat” de pesquisa.

Diante deste cenario, ¢ imprescindivel a reflexdo sobre a necessidade de se
garantir um tratamento adequado que viabilize o processo de armazenamento,
organizagédo, busca, recuperacdo e preservacdo dos dados e das informagdes geradas a
partir desse tipo de pesquisa, podendo incidir em riscos que levem que esses mesmos
dados coletados se tornem inelegiveis ou que se percam.

No Brasil, assim como em muitos outros paises, a e-Science apresenta muitos
desafios, dentre eles, 0 acesso comunitario a dados distribuidos que devem “permanecer
para sempre num estado submetido a curadoria e acessivel para o publico para analise
continua”. Essa afirmag¢do converge para a questdo de acesso aberto a informacao
cientifica (Open Access), que trataremos ao longo deste capitulo.

A atual conjuntura da producdo de conhecimento requer associagdes, negociagoes,
alinhamentos, estratégias e competéncias que articulem e liguem os elementos envolvidos
neste processo de construcdo. A mudanca operada na forma e nos atores envolvidos no
processo de producdo do conhecimento, assim como na poténcia que este alcance pode
atingir, € notoria na comunidade cientifica hodierna. Conceitos em torno do ciclo de vida
dos dados de e/ou para pesquisa sao apresentados, analisando-se a complexidade do
objeto quando relacionados com as areas da salde e da educacdo e demais areas afins.

A perspectiva de se refletir sobre uma préatica de abertura de dados, diferenciando
termos abertos e compartilhados associados aos mesmos, mostrando niveis de abertura
dos dados de pesquisa, demonstra a importancia da gestdo e usos no contexto digital,
passando por uma reflexdo sobre as percepcdes de pesquisadores sobre a abertura dos
dados. Dessa forma, ressalta-se que os dados de pesquisa, produzidos e acumulados neste
processo de producdo de conhecimento, podem ser considerados insumos e produtos de
processos de trabalho da ciéncia e tecnologia, sendo definidos como os registros factuais
(resultados numéricos, documentos textuais, imagens e sons) usados como fonte primaria
para a pesquisa cientifica e que sdo comumente aceitos pelos pesquisadores como
necessarios para validar os resultados do trabalho cientifico (OCDE, 2007, p. 13).

Nos dias atuais, é incontestavel afirmar que, o uso das novas tecnologias de
informagdo e comunicagdo (NTIC) no trabalho cientifico, aqui entendido enquanto

conjunto de processos de producdo, compartilhamento e uso de conhecimento cientifico
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pelos pesquisadores sobre os resultados de suas pesquisas, impulsionou a producéo, a
circulacéo e 0 acesso a dados, promovendo um processo reconhecido como “datafica¢ao”
na ciéncia.

Este processo aqui denominado de “dataficacdo” vem operando transformacgdes
em todas as areas de atuacdo humana, com enorme expansao nos ultimos anos, em fungéo
da oferta exponencial de alternativas para coleta, armazenamento e recuperagéo de dados,
muitas das vezes superando nossa capacidade para lidar com estas novas perspectivas de
volume, variedade e velocidade de acesso a dados.

Diante do novo cenario de diversidade e de quantidade dos dados gerados na
atividade cientifica, muitos deles ndo conseguem ser analisados ou utilizados em uma
Unica pesquisa, gerando a preocupacao, entre outras questdes, para o incentivo de praticas
de abertura dos dados de pesquisa, visando colaboracao entre pesquisadores e equipes de
pesquisa, reuso em novas pesquisas, reprodutibilidade de experimentos e até mesmo,
verificacdo dos resultados cientificos entre os pares para que tudo que foi levantado néo
seja “inutil”.

Nesta perspectiva, almeja-se “novos padrdes de socializacdo e trabalho
cooperativo independente de barreiras geograficas e disciplinares” (SAYAO; SALES,
2014, p. 80), fazendo-se necessario o desenvolvimento de uma perspectiva que apresente
fases e fatores envolvidos nestes processos, fornecendo uma estrutura inicial de analise
que permita a organizacao de esforcos, competéncias e a¢des relacionadas ao ciclo de

vida dos dados.

2. 3 - A ciéncia aberta com perspectiva de espacos para mudancas significativas nas

areas de producédo do conhecimento

Em concordancia ao exposto, se a tematica da ciéncia aberta esta sendo discutida
no campo cientifico € porque ela foi aceita no préprio campo, e, vem sendo incorporada
pelos jogos de reconhecimentos desses mesmos atores por diferentes motivos.

A perspectiva da ciéncia aberta e da comunicacgdo, publicacdo, conhecimento e
reutilizagdo dos dados de pesquisa, é especialmente vantajosa em areas nas quais a
producéo de conhecimento cientifico seja restrita e onde exista uma demanda latente por
ampliacdo da visibilidade dos resultados de pesquisa, como é o caso dos efeitos do virus

da zika no desenvolvimento humano.
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Portanto, considera-se que a experiéncia de ciéncia aberta empregada na
comunicacdo cientifica sobre o virus zika tem potencial para contribuir para a discussao
e a implementacdo de novas préticas cientificas sobre as doencas negligenciadas que
afetam a saude da populacgéo e que séo de interesse publico. Na figura 3 apresentam-se as
etapas desde a construcdo de dados até a analise e reutilizacdo dos dados da pesquisa

Figura 3: Etapas dos dados de pesquisa na e-Science

Dados de Open Ciéncia | Publicagdo = Gestéo do Anélise -
pesquisa Access aberta cientifica = conhecimento reutilizagdo

Fonte: Elaboragao propria.

Desta forma, refletir sobre a ciéncia aberta também significa refletir sobre o
proprio modus operandi do campo cientifico. Fato incontestavel é que o campo cientifico
esta situado dentro de um contexto geral, ou pode ser entendido como um microcosmo
dentro de um espaco social mais amplo conforme linguagem adotada por Bourdieu.
Assim, considera-se que assuntos de ordem mais geral como a politica e a economia, por
exemplo, promovem reflexos no interior dos campos, inclusive no campo cientifico, e
esses reflexos podem ser absorvidos por atores do campo que o transformam em disputas
e lutas tedricas e técnicas, embasando possiveis mudancas.

Nos dias atuais, 0 movimento da ciéncia aberta ganha espaco com discursos sobre
novas formas e novas possibilidades de compartilhamento e abertura de informacdes e
dados gerados nas pesquisas cientificas. O Acesso Aberto a Dados de Pesquisa (AADP)
tem crescido significativamente em todo o mundo nos Gltimos anos, porém, ainda é
incipiente no Brasil.

A perspectiva da ciéncia aberta tem por base uma “filosofia”, iniciada nos anos
1990, denominada por Costa (2006) de filosofia aberta, que vem associada com as
iniciativas dos softwares livres e dos arquivos abertos, objetivando ampliacdo da nogéo
de abertura e de democratizacdo de acesso emergindo um novo modo de pensar, produzir
e comunicar a ciéncia, onde ndo sédo demandas apenas as publicacgdes cientificas para o

acesso publico e irrestrito, mas todo o processo produtivo da mesma, contemplando os
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softwares livres utilizados até as metodologias de avaliacdo e o trabalho colaborativo e
eficiente da ciéncia em sua amplitude.

O acesso aberto aos dados e informagOes significa disponibilizagdo livre e
irrestrita dos resultados completos de pesquisas cientificas via internet, resultando em
ampliacdo e melhoria da infraestrutura das comunicagfes cientificas e académicas. A
filosofia aberta, além de representar um novo conceito de gerar conhecimento e
estabelecer relagbes com o desenvolvimento de novos softwares livres e
compartilhamento de arquivos abertos, vem servindo de apoio para que politicas e
regulamentacfes em pesquisa e desenvolvimento se atualizem, visando que seus
resultados sejam protegidos e reconhecidos em beneficio social da ciéncia.

A seguir na figura 4, sdo sistematizados os Pilares da Ciéncia aberta. Nela, os
dados obtidos na pesquisa sob a perspectiva da ciéncia aberta, devem estar livres para
acesso e reutilizacdo. As publicacdes devem estar disponiveis para revisdo por pares, com
acesso gratuito nas redes sociais cientificas, apresentando o minimo possivel de restri¢des
e com total transparéncia.

Figura 4: Pilares da Ciéncia aberta

Acesso Aberto

Redes Sociais Dados

Cientificas Abertos
.« A .
Recursos Ciéncia A
ncia
Educacionais Cidad3
hosits Aberta
Blocos de Revisdo por
Notas abertos Pares Aberta
Cédigo Aberto

Fonte: Elaborado pela propria autora e adaptado de https://www.fosteropenscience.eu/content/what-
openscience-introduction.

A ciéncia aberta enquanto proposta, € um jogo que mobiliza interesses diversos, €
um espaco de luta e poder, desde o micro até ao macro, com a participagdo de diferentes
atores, que buscam a colaboragdo, o compartilhamento e o acesso aos conteudos que

promovem a pesquisa cientifica em um nivel mais amplo, porém um jogo em plena


https://www.fosteropenscience.eu/content/what-openscience-introduction
https://www.fosteropenscience.eu/content/what-openscience-introduction

63

disputa ndo somente no campo cientifico, mas também nas suas interacbes com outros

segmentos e interesses sociais (ALBAGLI, 2015).

Nesse sentido, ao relacionarmos os principais tipos de a¢do, podemos considerar

que a ciéncia aberta se apresenta como um movimento gerado a partir de outros

movimentos, que se comunicam, se complementam pelas mais diferentes praticas, seja

em ferramentas cientificas e dados abertos de pesquisa, em acesso livre a publicagdes,

cadernos cientificos, enfim em uma perspectiva de ciéncia cidadd e uma educacgéo aberta.

O Projeto Foster (Facilitate Open Science Training For European Research) se

apresenta como tentativa de esquematizar esse crescente movimento, que tem foco no

acesso aberto, e pode ser observado na arvore taxonémica como ilustrado na figura 5.

Figura 5: Categorias da ciéncia aberta (FOSTER)

Acesso Aberto g

Dados Abertos @

Pesquisa reprodutivel aberta
Ciéncia Aberta @

Avaliagdo da Ciéncia Aberta

Politicas de Ciéncia Aberta

Ferramentas de Ciéncia Aberta

Vias de Acesso Aberto

Definigao de
Ciéncia Aberta

Métricas abertas e de impacto

Diretrizes de

Ciéncia Aberta Mandatos organizacionais

. Politicas especializadas
Projetos de P

Ciéncia Aberta

@ Definigdo de acesso aberto
@ Iniciativas de acesso aberto

@ Acesso Aberto, uso e re(iso
@ Big Data aberto

@ Definigédo de dados abertos
@ Revistas de dados abertos

@ Padrbes de dados abertos

@ Uso e reuso de dados abertos
@ Dados de governo aberto

@ Definigdo de investigagdo reprodutivel aberta
@ Estudos de irreprodutibilidade

@ Cadernos de laboratdrio abertos

@ Fluxo de trabalho aberto

@ Codigos abertos na ciéncia aberta

@ Diretrizes de reprodutibilidade
@ Testes de reprodutibilidade

Via dourada
® Via verde

Altmetria

Bibliometria
Semantometria
Webometria

Politicas dos financiadores
Politicas governamentais
Politicas institucionais
Politicas de acesso aberio
Politicas de dados abertos

Revisao por
pares aberta

Repositdrios Abertos
Servicos Abertos
Ferramentas de fluxo de trabalho abertas

Fonte: https://www.fosteropenscience.eu/foster-taxonomy/open-science

Este Projeto propde seis categorias para se pensar a ciéncia aberta. Sao elas:

Movimento de Acesso Aberto e suas estratégias; Dados Abertos; Reprodutibilidade da

Pesquisa; Formas de Avaliacdo da Ciéncia Aberta, que devem considerar métricas

abertas e que qualifiguem o seu impacto em sentido amplo; Politicas de Ciéncia Aberta

e por fim, Ferramentas que serdo utilizadas para pesquisa, que devem ser

preferencialmente softwares e hardwares livres.


https://www.fosteropenscience.eu/foster-taxonomy/open-science
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Com isso, 0 movimento por uma filosofia aberta tem assumido uma postura critica
frente a certas praticas ainda em funcionamento no campo cientifico, propondo uma
ampliacdo do acesso e uso dos resultados de estudos cientificos, valorizando o acesso
aberto tanto nas publicacfes, quanto nos dados de pesquisa, visando transparéncia,
reprodutibilidade e reuso de dados em novas pesquisas.

O movimento dos dados de pesquisa abertos, talvez seja 0 movimento que traz
questBes mais delicadas, pois trata do acesso aberto aos dados primarios, aqueles que
servem de base para os resultados das pesquisas. Na area cientifica, a prioridade da
descoberta envolve ganho de prestigio e poder ao pesquisador, no que Bourdieu (2004a)
aponta como sendo uma luta por “capital cientifico”. Na figura 6 sdo expostas as
categorias da ciéncia aberta consideradas para a pesquisa.

Figura 6: Categorias da ciéncia aberta considerada para pesquisa

Acesso
Aberto

Dados
Abertos

Ciéncia

Aberta

Politicas Reprodu

de tibilidad
Ciéncia eda

Aberta Pesquisa

Avaliag
ao

Fonte: Elaborado pela autora a partir da proposta do Projeto Foster (2015)

Dentre essas frentes, 0 acesso livre aos dados e as ferramentas abertas, bem como
as publicacdes cientificas, se relacionam mais diretamente com a tematica deste trabalho
por isso trataremos deste assunto logo a seguir.

Desta forma, para se discutir ages que envolvem os dados de pesquisa, seja a
abertura ou o compartilhamento, é preciso ter em mente esse contexto para melhor

entender a razdo das praticas e discursos encontrados no campo cientifico.
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2.3.1- O ciclo de vida dos dados

O termo denominado de ciclo de vida dos dados teve sua forma grafica e
sistematizada dos processos relacionados ao planejamento e a curadoria de pesquisa,
recentemente em 2013, em um documento intitulado Data Documentation Initiative
(DDI). Este modelo proposto no documento enfatiza cinco processos: 1) descoberta e
planejamento 2) coleta inicial, 3) coleta final, 4) publicacdo e compartilhamento, 5) gestédo
de longo prazo. Porém coletar, analisar e preservar tem se mostrado uma ténica na

pesquisa a partir do Ciclo de vida dos dados, conforme ilustra a figura (7) a seguir:

Figura 7: Etapas do Ciclo de vida dos dados

— Planejar ~.
Analisar Coletar

Integrar CiCIO de Vida

Garantir
\ dos dados /
Descobrir Descrever

i Preservar 4=

Fonte: Elaboragdo propria

Pretendemos neste trabalho utilizar para comunica¢do dos dados, o modelo
proposto por Corti et al (2014), que enfatiza a importancia do ciclo de vida dos dados de
pesquisa, pois este vai além de ser um instrumento auxiliar, mas que permite que 0s
participantes entendam seus efetivos papeis e responsabilidades no contexto geral da

producéo cientifica. O modelo proposto segue, de forma ilustrativa, na figura 8.
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Figura 8: Modelo do estudo para o ciclo de vida dos dados de pesquisa.

Busca de dados
existentes e
planejamento

Processame
= nto e
Preservagao analise

[l

Fonte: Adaptado da proposta de Corti et al. (2014)

Neste modelo constam 0s seis processos propostos pelos referidos autores e
destaca-se a relacdo do modelo com a perspectiva aqui proposta de comunicacdo dos
dados de pesquisa, onde serdo ressaltados 0s macroprocessos de producao,
compartilhamento de dados de pesquisa. Além dos modelos de ciclo de vida, os
repositorios de dados de pesquisa sdo recorrentemente apontados como sendo estratégicos
para esta comunicacédo dos dados.

Desta forma, partimos de uma proposta, que traz em seu escopo, um novo olhar
para o ciclo de vida dos dados, que pressupde, como elemento central, os proprios dados,
amparando-se nos conceitos e contribuicbes que as Humanidades Digitais podem
proporcionar, sem abrir mao da reflex&o sobre o papel de outras &reas na construgdo de
um conhecimento interdisciplinar. Esta proposta esta sistematizada na figura 8, ao
ressaltarmos a importancia dos repositorios institucionais enquanto locus de

armazenamento dos dados produzidos gerados no processo de produgao cientifica.
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Figura 9: Gestdo dos dados de pesquisa

Producao

\a >

Descarte B,
2 ) -

Fonte: Elaboracéo propria

Considera-se que a gestdo dos dados de pesquisa compreende diversos
procedimentos, tratamentos e decisdes e perpassa todo o ciclo de vida do dado de
pesquisa. A partir destes referenciais a seguir, apresentamos o0s procedimentos de

pesquisa relatados em nossa dissertacéo.
2.4. Procedimentos da pesquisa

Ap0s apresentar a estrutura tedrico-metodoldgica desta pesquisa, destacamos as
etapas dos procedimentos de organizacdo de dados que foram utilizados visando elucidar
as contribuigdes do uso da ciéncia aberta, comunicagdo e compartilhamento de dados. A
caracterizagdo da pesquisa permite a identificacdo de elementos essenciais do construto
tedrico que determina a definicdo dos procedimentos adotados. Ap6s definir o que
considerar na pesquisa para analisar a producgéo cientifica sobre a sindrome congénita do
zika virus, partiu-se para a defini¢do e ordem dos procedimentos realizados para o estudo

desta dissertagdo:
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1) A pesquisa bibliografica foi realizada com base em estudos nacionais que tratavam do
conceito que permeiam o tema investigado;

2) Definicéo das bases de dados para pesquisa bibliografica do tema e do periodo que
a mesma sera realizada;

3) Definicéo dos descritores;

4) Busca nas bases de dados definidas;

5) Leitura de reconhecimento do material;

6) Selecdo e recorte dos estudos que estdo de acordo com a pesquisa (leitura
exploratoria de resumos e SUmarios);

7) Leitura seletiva: avaliacdo mais aprofundada do material coletado;

8) Definicéo dos critérios e elaboracdo das categorias de analise;

9) Interpretacdo e analise dos dados.

Objetivando conduzir os caminhos que foram percorridos pela pesquisa, nosso
olhar se direcionou para formulacdo do problema, nos levando para elaboracdo da
pergunta que conduziu a escolha dos descritores e na posterior leitura atenta das
publicacGes selecionadas nas bases de dados escolhidas.

Desta forma, partimos inicialmente do seguinte questionamento: “Como a
producdo de dados sobre a sindrome congénita do zika virus (SCVZ), gerados pelos
repositérios, podem contribuir para informar e esclarecer, eliminando barreiras sociais e
educacionais vividos por essa populacao?”.

Cabe ressaltar que, a trajetéria para realizacdo da pesquisa, desde a organizagédo
de dados e sua respectiva analise, sendo exploratdria e realizada com pesquisas empiricas,
foram selecionadas, tendo como base dois critérios: descritor e recorte temporal (2016-
2020).

Para ilustrar, cabe destacar que, a delimitacdo temporal teve seu recorte a partir de

2016, dado a epidemia da sindrome congénita do zika virus (SCVZ)®, sendo

18 O ano de 2015 foi marcado pela circulagdo e isolamento de um virus no Brasil que chamou a atencéo da
populacéo e de atores da area da salde, nacionalmente e internacionalmente, por suas consequéncias, com
maior incidéncia em determinada populagdo. Trata-se do virus Zika, que inicialmente parecia benigno, mas
que deixou marcas dramaticas, principalmente no nordeste brasileiro. Ainda sem a confirmacéo cientifica
naquela data, mas alarmado pelo crescente nimero de casos e as evidéncias disponiveis, o Ministro da
Salde do Brasil, em 11 de novembro de 2015, declarou Emergéncia de Saude Pudblica de Importancia
Nacional (ESPIN) (DINIZ, 2016).



69

considerados trabalhos publicados frente a epidemia que assolou nosso pais nos anos
subsequentes, caracterizando-se como um problema de saide publica.

A epidemia de Zika no Brasil trouxe diferentes aspectos que podem ser estimados
um marco na pesquisa cientifica brasileira. Ocorreu uma corrida em busca de resultados
que pudessem dar respostas rapidas a sociedade para uma doenca que provocava
inseguranca e medo, especialmente em um segmento da populacéo bastante vulneravel
social e emocionalmente, como as gestantes. A partir da confirmacdo cientifica da relacéo
entre 0 virus Zika e os episodios de bebés com anomalias congénitas, entre outras
sindromes neuroldgicas, as mulheres em idade reprodutiva passaram (e ainda passam) por
momentos de apreensdo, angustia e ameaga com a preocupacao constante de contrair um
virus que circulava de forma descontrolada, tendo como seu principal vetor o0 mosquito
Aedes Aegypti, mas com o contagio podendo acontecer por diversas outras formas
(relacédo sexual, saliva, urina), capaz de causar danos irreversiveis em seus bebés.

Em ambito internacional, a OMS declarou o caso Zika como uma emergéncia em
salde publica de importancia internacional em 1 de fevereiro de 2016. O impacto global
foi considerado, pois ja havia notificacdo de epidemia pelo virus Zika em 24 paises, tanto
na América Latina quanto no Caribe (figura 10), além de casos citados na Europa e nos
Estados Unidos, gerando um progressivo aumento do nimero de casos de microcefalia e
outros disturbios do sistema nervoso central em neonatos e adultos (GADELHA,
FERNANDES; STABELLI, 2017).

Figura 10 - Mapa global da disperséo do virus Zika em 14 de abril de 2016

Global status of Zika virus

- World Health
@) i

Fonte: http://www.who.int/emergencies/zika-virus/situation-report/14-april-2016/en/

Considerando o carater inovador do objeto estudado, foi necesséario levantar dados

para coleta de informacdes ja processadas ou desenvolvidas com o objeto de investigacao
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desta pesquisa, optando-se por realizar, além da pesquisa bibliogréafica a pesquisa de
documentos envolvendo o tema. A pesquisa bibliogréfica foi realizada a partir de buscas
em bases de dados de publica¢des cientificas, com o objetivo de verificar a existéncia de

estudos cientificos que abordassem o caso do virus Zika.

Figura 11 — Levantamento e coleta de dados para elaboracéo do trabalho

Reviséo de Pesquisa Coleta de

literatura bibliografica

dados

Fonte: Elaboragdo propria

A organizacdo dos dados foi a base para a construcdo de arcabouco tedrico-
conceitual, como também para as reflexfes advindas do material de pesquisa. Devido a
natureza interdisciplinar e por ser uma tematica de carater exploratdrio, foram eleitas duas
bases de dados, cujos repositorios possuem ampla representatividade nas areas de
Ciéncias Humanas e Sociais Aplicadas, devido sua abrangéncia e relevancia de cobertura,
em um sO portal de busca com teses e dissertagbes defendidas em todo o pais e por
brasileiros no exterior, além de publicagbes periddicas, internacionais e nacionais
cobrindo todas as areas do conhecimento. Inclui também uma selecdo de importantes
fontes de informacéo cientifica e tecnoldgica de acesso livre, destacaram-se:

1. Repositdrios da Biblioteca Digital de Teses e Dissertacdes (IBICT) - mantida
pelo Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia, a Biblioteca Digital
retine, em um sé portal de busca, teses e dissertacfes defendidas em todo o pais e por
brasileiros no exterior. Em seu site, hd métrica que indica o nimero de visualizacGes de
cada trabalho, fazendo um ranking de relevante utilidade para identificar quais trabalhos
estdo sendo mais usados como referéncia.

2. Portal de Periddicos da Capes (CAPES) - oferece acesso a textos completos
disponiveis em mais de 45 mil publica¢Ges periddicas, internacionais e nacionais, e a
diversas bases de dados que retinem desde referéncias e resumos de trabalhos académicos
e cientificos até normas técnicas, patentes, teses e dissertaces dentre outros tipos de
materiais, cobrindo todas as &reas do conhecimento. Inclui também uma selecdo de
importantes fontes de informacéo cientifica e tecnoldgica de acesso gratuito na web.

Para sistematizar os caminhos percorridos na presente pesquisa foi realizada a

estrutura a seguir: a) entre 0os meses de maio e julho de 2020 buscamos junto aos
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repositorios da CAPES e do IBICT trabalhos que versassem sobre o objeto escolhido.
Visando chegar a esses trabalhos utilizamos as ferramentas de selecdo disponiveis nas
proprias plataformas dos repositdrios referenciados a partir dos critérios: descritor e
recorte temporal. O material foi selecionado por critérios de elegibilidade ou
conveniéncia desta autora, mas sobretudo pela conexdo com o objeto estudado. Conforme
explica Gil (2008), este tipo de selecdo é realizado em estudos exploratorios ou
qualitativos, buscando desenvolver argumentos a partir do material selecionado.

As buscas foram realizadas nestes repositérios de producdo cientifica com recorte
temporal entre 2016 e 2020. Neste estudo, foram utilizados os seguintes critérios de
inclusdo: 1. descritores: zika virus, virus Zika e Zika no titulo; 2. presenca dos termos no
resumo; e 3. presenca do termo no corpo do texto, quando necessario; 4. leitura de titulos
e resumos de publicacdes que abordassem pelo menos duas areas, a saber: educacéo,
salde, assisténcia social e direitos humanos; e propds como critérios de exclusao: 1.
publicacdes que ndo abordassem a sindrome congénita do zika virus (SCZV); 2.
publicacbes duplicadas e/ou incompletas; 3. que ndo apresentassem abordagem
intersetorial com o recorte de: saude, educacdo, assisténcia social e direitos humanos,
portanto, fugindo do escopo pretendido por esta pesquisa.

Nesse sentido, conforme o titulo da dissertacdo, os descritores utilizados para
filtragem nos bancos de dados escolhidos, passaram por um controle de sinénimos,
significados e importancia, desde a definicdo do tema, a especificidade do assunto e a
escolha correta destes descritores para uma adequada busca bibliografica. Para tal,
contamos com o auxilio de uma bibliotecaria que nos orientou nesta escolha.

A partir dos descritores, foi feito o levantamento nas bases e uma leitura de
reconhecimento do material encontrado. Sendo assim, foi identificado inicialmente um
total de 283 publicacdes, sendo 126 no IBICT e 157 no Repositdrio do Capes, entre teses
e dissertacOes, relacionados ao estudo da relagdo da sindrome congénita do zika virus.

Por se tratar de uma pesquisa de abordagem qualitativa, considerou-se a
complexidade dos dados e sua relagdo com o contexto historico, politico, econémico e
sociocultural. Apos realizarmos levantamento sistematizado'®, e tratarmos de modo
separado os dados referentes a presenca, auséncia e concomitancia dos termos nos titulos,
resumos e corpo do texto, foi elaborado um resumo critico dos textos desses autores, a

fim de se compreender as tematicas e as concepgdes presentes nas producdes. A fim de

19 para realizagdo do levantamento foi utilizada a software ATLAS ti, que permitiu cruzamento de variaveis
de dados, por meio de férmula de agrupamento para obtencéo dos percentuais resultantes.
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ampliarmos a compreensao acerca das produgdes cientificas selecionadas, os dados foram

organizados e sistematizados conforme ano, volume, nimero, titulo, area e autores. A

partir dai, foram estabelecidos como critérios de excluséo:

a) publicacbes que nao abordassem a SCZV; b) publicacdes duplicadas; c)que ndo

apresentassem abordagem intersetoriais com o recorte de: salde, educacéo,

assisténcia social e direitos humanos, portanto, fugindo do escopo pretendido por

esta pesquisa.

Diante dos dados obtidos, na busca nas bases de dados: CAPES e IBICT (n=283);

Selecao das publicagdes, entre teses e dissertagdes, que abordavam os temas: “zika virus”,

“SCZV” no titulo. Leitura dos resumos (n=97); Selecdo das publicagdes, entre teses e

dissertagdes que abordavam os temas: “zika virus”, “SCZV” no resumo. Desse montante,

59 publicac6es foram escolhidas por terem relacdo com o tema central pesquisado para a

leitura na integra. Leitura na integra (n=59). Em seguida, selecionou-se as publicacdes,

entre teses e dissertacdes, que fizeram associacdo entre SCZV e agdes interdisciplinares:

salde, educagdo, assisténcia social, direitos humanos, ciéncia da informagao, entre outras

areas do conhecimento; 23 publicacdes que correspondiam ao objeto da pesquisa foram

selecionadas para revisdo de literatura final (n=23). As etapas da pesquisa bibliografica e

os critérios de inclusdo e exclusdo das pesquisas revisadas sdo ilustradas no fluxograma

da Figura 12.

Figura 12: Fluxograma ilustrativo do trajeto da pesquisa
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Fonte: Elaboracéo propria

Ap0s o recorte que selecionou apenas 0s estudos que apresentavam relacdo com
0 tema, construiu-se um instrumento de avaliagdo dos mesmos. Para cada publicagéo
selecionada, elaborou-se uma ficha de andlise (Quadro 3). O instrumento permitiu
sistematizar aspectos sobre a publicacdo: origem, data, autoria, filiacdo institucional,
aspectos sobre o contetdo, objetivos, temas e bases teoricas. Adicionalmente foram
examinadas as metodologias utilizadas pelos estudos. Finalmente investigou-se o
tratamento acerca dos fatores que influenciam a comunicacgao dos dados de pesquisa e as
iniciativas apontadas como facilitadoras do processo.

Quadro 3: Ficha de analise das publicacdes dos repositorios

Origem do periddico
Ano

Autoria

Filiacdo institucional

Tipo de publicacdo

Objetivos da pesquisa

Temas abordados

Bases tedricas

Abordagem metodoldgica

Definicdo de conceitos

Tipo de pesquisa

Fonte: Elaboracdo prépria

2.5 — Andlise dos dados

Para além da busca da resposta para a indagacdo principal dessa analise, 0s
aspectos ponderados nas planilhas forneceram uma visdo mais ampla e um entendimento
maior do que se propde enquanto andlise da producdo cientifica sobre a SCZV nas
pesquisas sobre a perspectiva da ciéncia aberta e do uso e reuso dos dados.

Ao caracterizar a anélise e interpretacdo dos dados como sintese integradora, a
reflexdo critica se da a partir das referéncias teoricas dos dados coletados. Este momento
representa a culminancia da atividade cientifica, quando se dispde de um conjunto de

material que servira para dar resposta a todas as indagacOes surgidas no inicio do
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processo. A etapa em que se constroi uma teoria ou doutrina acabada. A elaboragédo de
uma sintese tedrica é um subproduto da reflexdo e da analise. O processo de sintese do
material deve ser coordenado e ordenado, por meio de uma ordem ascendente ou
descendente, a partir de elementos mais simples e modestos, que resultam em uma
hiptese mais abrangente ou, ao contrario, de um parametro maior para um menor, para
uma andlise sistematizada de investigacao. Existe uma hierarquia de proposi¢es em que
as ideias dominantes seguem uma sequéncia légica e balizam o trabalho (STRAUSS e
CORBIN, 2008).

Dessa forma, conforme citado anteriormente, para além da investigacdo da
questdo principal do trabalho, diversos aspectos suscitaram discussao, ao longo da anélise
dos estudos. A avaliacdo dos elementos que integram todo o processo de construcdo dos
estudos forneceu uma visao mais ampla e integral do contexto da origem dos mesmos.
Sendo assim, a partir dos pontos observados foi se constituindo um novo olhar sobre o
objeto de anélise.

A andlise sistematizada das publicacGes, nos permitiu a elaboracdo de um
conjunto de categorias preliminares acerca do objeto estudado. A ordenacdo das
categorias preliminares foi realizada por meio da rotularizacdo livre do contetdo e da
ordenacdo das relacdes conceituais com o auxilio do software ATLAS ti como recurso
para a realizacdo das técnicas da analise de contetdo de Bardin. Essas categorias, ainda
segundo Strauss e Corbin (2008), sdo proposic0es iniciais, tem carater transitorio e podem
ser modificadas ao longo da pesquisa. No entanto, o conjunto preliminar de categorias é
um instrumento de orientacdo para as analises iniciais.

Para ilustrar o processo de organizacao, a) os dados foram registrados em cadernos
de campo durante as observaces; b) foi criado um “coletor” ou ficha no Microsoft Word
com uma lista de questdes escolhidas com base na teoria utilizada para extrair contetdo
pertinente para a analise; c) os coletores foram transferidos para o programa de anélise
qualitativa de dados, o Atlas ti (FORTE et al., 2017); d) no Atlas, foram gerados codigos
de acordo com o que fora considerado relevante para analise e, depois, eles foram
reunidos em trés categorias: e) a analise dos resultados gerados pelo Atlas foram, quando
possivel, comparadas com o caderno, que consistia em anotagdes de cunho teorico e
metodologico escritas a parte do diario de pesquisa e do caderno de campo, e escritas ao
longo de todo o periodo de realizagdo desta pesquisa .

A analise dos dados foi realizada levando-se em conta a “sensibilidade tedrica”,

que de acordo com Gil (2016), o mais importante nos dados ¢ atribuir-lhes sentido. Isto
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nos permitiu a identificacdo de conceitos a partir das ideias centrais contidas nos dados,
sendo examinados, comparados por similaridades e diferengas e categorizados. A
codificacdo axial consistiu na relacdo das categorias, reorganizacao e reducao dos dados,
na busca pela ideia central, segundo Strauss e Corbin (2008).

De antemdo, o quadro possibilita observar que a predominancia das producoes
abordando a tematica do “zika virus” esta concentrada no ano de 2019 dada a relevancia
do quadro epidémico em nosso pais e 0s consequentes impactos nas diferentes areas do
conhecimento, caracterizando-se como uma questdo de salde publica, levando essas
diversas areas estabelecer um maior didlogo para tratar desta quest&o.

No quadro a seguir listamos, portanto, os 23 trabalhos selecionados para escopo
desta pesquisa e 0s anos de producdo dos mesmos. No apéndice Il encontra-se o0 quadro
completo com as informagdes dos trabalhos finais analisados.

Apresentamos 0 acervo do estudo apdés revisao final, conforme Quadro 4:

Quadro 4: Estudos selecionados para anéalise
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Estudos selecionados

ANO TIPO AUTOR TITULO INSTITUICAO AREA DE
IREPOSITORIO ESTUDO
Dissertacédo Minha opinido | UFRN/IBICT Saude,
2020 Taynah importa: Assisténcia
Neri considerando a Social e
Correia percep¢do dos pais Psicologia
Campos para medidas de
desfechos de
criangas com
sindrome congénita
do zika
2019 | Dissertacdo | Thereza Evolugdo do Nivel | PUC Goias/IBICT Saude e
Cristina de Sobrecarga de Assisténcia social
Rodrigues | Mées de Criangas
Abdalla com Sindrome
Verissimo Congénita
do Zika Virus
2019 | Dissertacdo | Fabiana Itinerarios de busca | FIOCRUZ/CAPES Saude e
Caetano de | por cuidados de Assisténcia social
Lima criangas com a
Sindrome Congénita
do Zika Virus: sobre
marcas, marcos e
referéncias
2019 | Dissertacdo | Gabriel Zika Virus: uma | UFPE/CAPES Saude e Ciéncias
Ferreira de | pesquisa sobre a Sociais Aplicadas
Brito participacao da
Fundagdo Oswaldo
Cruz no combate a
epidemia de Zika
2019 | Dissertagdo | Jane A disseminagdo | FIOCRUZ/IBICT Saude, Ciéncias
Macedo dovirus ZIKAe a Sociais
Neto Microcefalia no Aplicadas,
Brasil: estudo de Ciéncia da
caso Nno municipio Informacéo
de Fortaleza, Ceard
2019 | Tese Graziela Vivéncias de | UFMG/IBICT Saude,
Brito Neves | mulheres - mées de Assisténcia social
Zboralski criangas com e Ciéncias da
Hamad Sindrome Congénita Informacdo
do Zika virus
2019 | Tese Léda Maria | Criancas com | UFMG/CAPES Saude,
da Costa | sindrome congénita Psicologia,
Pinheiro do Zika virus, aos 24 Assisténcia
Frota meses de idade: Social e Educacdo

comorbidades,
desenvolvimento
motor  grosso e
percepg¢do de maes e
profissionais sobre a
reabilitacdo



http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
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2019 | Dissertagdo | Martha Resistir e Re-existir | UFPB/IBICT Saude, Ciéncias
Ysis Cabral | na Epidemia: Um Humanas e
estudo com as Direitos
mulheres cuidadoras Humanos
de criancas com
sindrome congénita
do Zikano interior
da Paraiba
2019 | Dissertacdo | Catherinne | Microcefalia Universidade Federal | Salde,
Rodrigues | associada de Vicosa/CAPES Assisténcia
Ferreira ao zika viruse sua Social e Direitos
Costa relagdlo com  as Humanos
condicdes
socioecondmicas e
ambientais: uma
revisdo de literatura
2019 | Dissertagdo | Tarcisio Os modelos de | FIOCRUZ /CAPES | Saude e Ciéncia
Valente de | comunicacdo do da Informacdo
Lima risco em epidemias:
a emergéncia da
Zika no Facebook
das autoridades de
salde brasileira e
norte-americana -
2019 | Dissertagdo | Gessivania | Processos UFPE/CAPES Saude, Psicologia
de Moura | imaginativos de e Educacdo
Batista educadora quanto a
docéncia a criangas
com a Sindrome
Congénita do Virus
Zika
2019 | Dissertagdo | Bruna A controvérsia em | USP/ CAPES Salde, Direitos
Aparecida | torno do zika virus e Humanos,
Gongalves | o direito ao aborto Ciéncias Sociais e
Humanas
Aplicadas
2019 | Dissertagdo | Pedro Participacéo e | UFRN/ IBICT Saude e Ciéncias
Henrique fatores ambientais Sociais Aplicadas
Silva  de | de criancas com
Farias microcefalia
associada a
sindrome congénita
do zika  virus:
percepcdo da familia
2019 | Dissertagdo | Lizailma Distribuicdo UFRN/CAPES Saude,
Silva espacial dos casos Assisténcia
Cunha de Zika Virus no RN Social e Ciéncias

e sua relagdo com
determinantes que
refletem a
desigualdade social

Sociais Aplicadas



http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPB-2_033cc7649651b8c75adeab7e508d9498
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFV_fc10d48afd31f5f2112f9d09ce05c617
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFV_fc10d48afd31f5f2112f9d09ce05c617
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFV_fc10d48afd31f5f2112f9d09ce05c617
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2018 | Dissertagdo | Patricia Sobrecarga e | UFPE/CAPES Salde e
Britto qualidade de vida de Assisténcia
Meirrelles mdes cuidadoras de Social
criangas com a
sindrome congénita
do virus.
2018 | Dissertagdo | Jacqueline | Experiéncias UEPB/IBICT Salde, Psicologia
Ramos maternas no e Direitos
Loureiro contexto da Humanos
Marinho Sindrome Congénita
do Zika na cidade de
Campina Grande —
Paraiba
2018 | Dissertagdo | Washington | Qual a palavra que | FIOCRUZ/IBICT Saude, Ciéncias
Luis nunca foi dita? Sociais Aplicadas
Carbone Vozes e discursos e Direitos
Castilhos nas noticias Humanos
sobre zika-
microcefalia-aborto
2018 | Dissertacdo | Marina de | Zika, substantivo | FIOCRUZ/IBICT Saude, Ciéncia da
Castro feminino: a Informacéo e
Ferreira producéo de Direitos
Saraiva sentidos sobre as Humanos
Carvalho desigualdades  de
género e os direitos
sexuais e
reprodutivos
da  mulher no
telejornalismo
nacional.
2018 | Dissertagdo | Jaqueline Assisténcia a saide | Universidade Federal | Salde,
Salgado de criancas nascidas | de Vicosa/IBICT Assisténcia
Lopes com a sindrome Social e Ciéncia
congénita da Informacdo
do Zika virus e
qualidade de vida e
nivel de atividade
fisica de  suas
cuidadoras
2018 | Tese Vanessa de | Abertura e | UFRJ/IBICT Saude, Ciéncia da
Arruda compartilhamento Informacdo e
Jorge de dados para Ciéncias
pesquisa nas Humanas
situacdes de Aplicadas
emergéncia em
salde publica: o
caso do virus zika
2017 | Dissertagdo | Marcelo Disseram por ai: deu | FIOCRUZ/IBICT Saude, Ciéncia da
Pereira zika na rede! Boatos Informacéo,
Garcia e produgdo de Ciéncias Sociais e
sentidos sobre a Humanas
epidemia de zika e Aplicadas
microcefalia nas

redes sociais
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2017 | Tese Michelli UNB/IBICT Salde, Ciéncia da
Pereira da | Fatores que Informacéo e

Costa influenciam a Ciéncias

comunicacédo de Humanas

dados de pesquisa Aplicadas

sobre o virus da
zika, na perspectiva
de pesquisadores

2016 | Tese Geziel dos | Desenvolvimento de | UFCE/CAPES Saude e Ciéncia
Santos um sistema da Informacéo
Sousa computacional para
monitoramento  na
vigilancia
epidemioldgica de
agravos agudos
(dengue,
chikingunya e zika)
Fonte: Elaboragéo propria, 2020.

Compreendemos que discutir a Educacdo Especial na perspectiva das
Humanidades Digitais, a partir da analise de banco de dados sobre o Zika virus demanda
repensar e ressignificar antigas formas de intervencéo centradas nas Ciéncias Humanas
tradicionais, necessitando de um olhar que compreenda “para além dos significados
imediatos” (BARDIN, 2011, p. 24).

O compartilhamento de dados de pesquisa consiste no ato de disponibilizar dados
gerados ou coletados por uma pesquisa para reuso de outros pesquisadores, pratica que
também permite a formacdo da memdria digital das instituicdes de pesquisa a partir da
preservacdo por longo prazo (SAYAO; SALES, 2014).

Entendemos assim que a analise de contetdo traz possibilidades, através do
conjunto de técnicas que a compde, de ir além da aparéncia da comunicacdo e se
aprofunda nos significados e significantes, a partir da “inferéncia de conhecimentos
relativos as condigdes de produgao/recepgao (variaveis inferidas)” (BARDIN, 2004, p.
37) das mensagens apresentadas pelas pesquisas anteriores a nossa.

Para tanto, Bardin (2011) descreve a necessidade de ofertar o tratamento adequado
a informacdo coletada e para isso descreve etapas que comple a organizacdo para 0
processo de andlise do material, a saber: a pré-andlise, a exploracdo do material e o
tratamento do material.

O momento da pré-anélise, que se constitui como a primeira etapa, teve como

objetivo a selecdo do material a ser trabalho, possibilitou uma primeira aproximacao a
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tematica a partir de uma leitura flutuante desse material, retomando as questdes de
investigacdo e aos objetivos da pesquisa (BARDIN, 2011; MENDES; MISKULIN,
2017).

O segundo momento, denominado de exploracdo do material, permitiu um estudo
mais aprofundado do material, no qual foram definidas as unidades de registro, a partir
da amplitude da tematica abordada, tanto na analise do contetdo disponivel quanto da
diversidade dos mesmos (BARDIN, 2011; MENDES; MISKULIN, 2017).

Neste momento construimos uma tabela a partir dos trabalhos que abordassem de
maneira interdisciplinar a questdo e selecionamos os principais dentro do tema definido,
para que os dados escolhidos permitissem aprofundar estudos que atravessassem a
Educacdo Especial em uma Perspectiva Inclusiva, sob a égide das Humanidades Digitais.

Na ultima etapa, o tratamento dos resultados, foram definidas as categorias de
analise. Para isso, retornamos aos objetivos especificos da investigacdo, do material
selecionado e dos temas escolhidos, dialogando com conceitos-chave, problematizados
ao longo deste trabalho.

O fendmeno investigado neste estudo relaciona-se coma as iniciativas da ciéncia
aberta. Os principios que sustentam tal propostas estdo fundamentados nas mesmas ideias
que foram base para as revolugdes cientificas e que caracterizam a ¢

iéncia moderna. Na anélise resultante da pesquisa bibliografica foram
identificadas trés categorias que se relacionam conceitualmente com as prerrogativas da
ciéncia moderna.

O conjunto das trés categorias foi organizado segundo as dimensdes de analises
do fendmeno descritas no modelo conceitual da pesquisa €, a apresentacdo da relagéo
delas entre si, foi elaborada a partir do software ATLAS. ti, para elaboracdo de uma rede
entre os autores, as categorias e suas dimensdes.

A seguir, elaboramos uma figura (13) com 0s eixos tematicos e as categorias
tematicas de analise. Sendo assim, as categorias sdo processos analiticos que agrupam as

unidades de um corpus de andlise, isto é, dos dados.
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Figura 13: llustracdo das categorias tematicas de analise

Eixos de analise

Fontes de analise

Categorias tematicas de

analise

Objetivos especificos de analise

A importancia dos
repositorios para
coleta e andlise de
dados para pesquisa

da SCzV

Base de dados:
repositorios CAPES

E IBICT

TICs

(Tecnologia da Informacéo

Contribuicdo das

e da Comunicacéo)
enquanto recursos
metodologicos nas

pesquisas sobre SCZV

Identificar e analisar o recente caso
de emergéncia publica relacionada a
SCZV, a partir das questdes em
debate sobre a tematica do acesso
aos dados de pesquisa abertos e
compartilhados.

0] impacto das
informacgBes sobre a
SCZV para além da

emergéncia em Salde

Base de dados:
repositorios CAPES

E IBICT

ImplicacGes sociais,
sociodemogréficas,
juridicas e biopsicossocial

da SCzV

Analisar a contribuicdo do trabalho
interdisciplinar proposto pelas HDs
na  producdo, ampliacio e

democratizacdo do conhecimento

Politicas de inclusdo

escolar

Base de dados:
repositérios CAPES

E IBICT

Contribuicbes que as
pesquisas cientificas sobre
a SCZV trouxeram para o
campo da  Educacdo
Especial na perspectiva da

educacdo inclusiva.

Publica: didlogo construido sobre a temética
intersetorial e abordada.
interdisciplinar

Refletir sobre 0S fatores

convergentes e divergentes nas
perspectivas identificadas sobre a
comunicacdo dos dados de pesquisa
acerca dos desafios e possibilidades
dainclusdo de criancas com a SCVZ
sob a dtica das Humanidades

Digitais.

Fonte: Elaboragéo propria (2020)

Por considerar a relevancia desta pesquisa, pois raros trabalhos abordam e

problematizam esta tematica, sobretudo, estabelecendo dialogos entre Humanidades

Digitais e Educacdo Especial numa perspectiva de educacdo inclusiva é que ndo

pretendemos dialogar somente com nossos pares, mas fazer que todo o material cientifico

produzido pelas diversas areas do conhecimento dialoguem entre si, aprofundem o

debate, facam as ideias circularem, estabelecendo de fato uma producéo interdisciplinar,

como propde este novo campo de conhecimento, reconhecido como Humanidades

Digitais.
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Conforme o exposto, verifica-se que o percurso metodologico adotado teve como
objetivo a organizacdo, sistematizacdo e a caracterizacdo dos dados referentes as
producdes cientificas sobre a SCZV. Foi necessario sistematizar o processo de leitura,
levantamento e andlise de dados com a necessaria analise relacional a partir da teorizacao
dos resultados obtidos, cujas etapas foram reduzidas, considerando-se o volume de dados

Na sequéncia, no proximo capitulo apresentamos os resultados da analise,
interpretagéo e discussdo dos dados referentes aos elementos que indicam a constituicao

do campo especifico que motivou esta pesquisa.
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CAPITULO 3

O QUE DIZEM AS PESQUISAS SOBRE A SINDROME CONGENITA DO
ZIKA VIRUS?

Neste capitulo temos como principal objetivo identificar e analisar o recente caso
de emergéncia publica relacionada a SCZV, a partir das questdes em debate sobre a
teméatica do acesso aos dados de pesquisa abertos e compartilhados. Além disso,
pretendemos refletir sobre o que dizem as pesquisas em relacdo a epidemia do virus Zika,
a importancia do dialogo entre as areas do conhecimento cientifico, e de que forma estes
dados produzidos afetam a vida destas criangas acometidas pela sindrome, que sdo
publico da Educacédo Especial por apresentarem, nos casos com microcefalia, deficiéncia
maltipla.

Ao longo dos nossos estudos teoricos, foi possivel constatar que a deficiéncia,
mais especificamente a deficiéncia mdltipla, pode acarretar impactos significativos para
a vida prética das pessoas que a apresentam. Esta situacdo também se corroborou em
nosso trabalho. Assim, este capitulo ira apresentar num primeiro momento a questao da
epidemia do Zika virus e a sua circulacdo no territorio nacional e suas implicacGes sociais.

Na sequéncia, sdo analisados os estudos selecionados nesta pesquisa e, se 0S
mesmos dialogam, para além da saide?®, em uma perspectiva intersetorial e
interdisciplinar, visando atuar nas mais diferentes areas do conhecimento cientifico, entre
elas: assisténcia social, psicologia, ciéncia da informacéo, direitos humanos e educacao.
Focaremos ainda o papel da educacdo inclusiva nesse contexto e de que maneira estes
estudos contribuem para informar e diminuir barreiras de divulgacdo da informagéo
coletada, de acessibilidade tecnoldgica e atitudinal em relacéo a essas criancas afetadas

pela sindrome. Sdo apontados os desafios encontrados pelos pesquisadores sobre a SCZV,

20 A Lei n. 8.080/90, criada para regulamentar as acGes e servicos de satde do SUS, explicita que a satde
e a doenca sdo determinadas por diversos fatores, como: alimentagdo, moradia, meio ambiente, saneamento
basico, trabalho, educagdo, lazer, 0 acesso aos bens essenciais. Dessa maneira, a salde passou a ser vista
de maneira mais ampliada e como fendmeno de multiplas determinagdes, 0 que exigiu a transformacao dos
servigos de saude na busca pela integralidade no cuidado. O reposicionamento dos processos de trabalho,
a constituicdo de uma rede de cuidados intersetorial e a pratica da interdisciplinaridade tornaram-se, logo,
premissas para compor praticas aliadas a esta nova concepcao.

Brasil. Ministério da Salde. Lei n. 8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condicBes para a
promocao, protecdo e recuperacdo da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servicos correspondentes
e d& outras providéncias. Diario Oficial da Unido, Brasilia, 20 set. 1990. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Ieis/I8080.htm.
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destacando-se limitacbes e pontos favoraveis que possam garantir visibilidade,

acessibilidade e inclusdo deste publico.

3.1 — A emergéncia da epidemia do virus Zika e suas implicacfes sociais

A emergéncia de salde publica de importancia internacional foi declarada pela
Organizagdo Mundial da Saide em fevereiro de 2016, em decorréncia da notificacéo e
resposta do governo brasileiro ao aumento da prevaléncia de microcefalia e outras
alteracdes do sistema nervoso central de bebés recém nascidos. Esse evento € considerado
uma das epidemias de maior complexidade e impacto da histéria da satde publica.

O caso do virus Zika foi emblematico para a ciéncia brasileira, pois potencializou
a capacidade de dar respostas a um evento atipico. Tratou-se de uma situacdo de
emergéncia em saude publica declarada nacional e internacionalmente, pois as doencas
causadas pelo virus da Zika, despertaram a atencdo das organiza¢des mundiais a partir de
2014, tornando-se realmente visiveis para 0s governos e sua populagdo em 2016.

Em 2015, o Brasil sofreu com uma epidemia inicialmente identificada na regido
Nordeste, no Rio Grande do Norte, caracterizando, a Sindrome Congénita pelo Zika virus
— SCZ. A Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ) descoberta pela primeira vez no
Brasil em 2015, acometeu 3.194 criancas entre 0s anos de 2015 e 2018 (BRASIL, 2018a),
ocasionando nestas, um padrdo de multiplas deficiéncias, incluindo deficiéncia auditiva,
visual, motora e cognitiva (BRASIL, 2017).

A primeira contaminacdo que se tem noticia em humanos ocorreu em 1952 e apds

esta data foram registrados surtos esporadicos em outros paises (PAIXAO et al, 2016). A
contaminacdo pelo virus ocorre através da picada do mosquito contaminado, porém foram
descritos outros tipos de contamina¢do como perinatal, sexual e através de transfusdes
sanguineas (BESNARD et al, 2014). A infeccdo normalmente transcorre de forma
assintomatica, porem apresenta riscos significativos durante a gestagdo, principalmente
durante os trés primeiros meses (MUSSO et al, 2015).
Apesar de ser assintomatica, a Zika, provoca sintomas como febre, calafrios, olhos
avermelhados, dor de cabega e nas articulagdes, exantema, dentre outros (I0OOS et al.,
2014). Todos esses sintomas podem ser confundidos com gripe ou passar de forma
despercebida. Sua gravidade, muitas vezes, é subvalorizada pela populagéo.

Segundo a Pan American Health Organization/World Health Organization (2018)
0 Brasil teve mais de 137 mil casos confirmados de infeccdo pelo virus Zika até janeiro
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de 2018. No Brasil, o Ministério da Saude ja reconhece a possivel transmissdo sexual do
zika virus, sendo mais uma Infecgdo Sexualmente Transmissivel (IST) para a qual é
recomendada a utilizagdo de preservativos masculinos ou femininos em todas as relacfes
sexuais. Desde 2017, constituiu-se um grupo de trabalho, coordenado pela Organizagéo
Mundial de Saide (OMS) com participacdo do governo brasileiro, que busca aprofundar
tais evidéncias cientificas (BRASIL, 2017).

Estudos recentes sustentam que o virus da Zika persiste no sémen, mesmo apds o
desaparecimento dos sintomas, como no estudo de caso dirigido por Atkinson e
colaboradores (ATKINSON et al., 2016), que constatou que nas amostras de sémen de
um homem positivo para a infeccdo pelo virus da Zika, foi identificado até 62 dias. Além
deste, resultados de outras pesquisas mostraram que o0 RNA do virus persistiu no sémen
por praticamente 6 meses apds o inicio dos sintomas, estando a carga viral reduzida apds
3 meses (BARZON et al., 2018). Nesse sentido, uma das recomendacdes da OMS ¢é
reforgar as capacidades de comunicagéo dos riscos da Zika, para levar as comunidades a
compreenderem melhor 0s novos riscos associados ao Zika virus (BRASIL, 2016a).
Portanto, é fundamental aprimorar o conhecimento dos cidaddos em relag¢éo a promocéo,
prevencdo e tratamento da doenca.

Além dos sintomas comuns a dengue e Chikungunya, o virus da Zika também é
capaz de causar danos irreversiveis no sistema nervoso, estando relacionada em adultos
a Sindrome de Guillain-Barré e em fetos provoca microcefalia e causa outras alteracdes.
A figura 14 ilustra como o virus chega a populagdo humana.

Figura 14: Como o virus chega a popula¢do humana a partir do ciclo Silvestre

Como o Zika Virus chega a populacao humana

O virus se origina com primatas nao-humanos em florestas tropicais, mas pode infectar humanos. Ambientes urbanos quentes
e com agua parada atraem os mosquitos e podem levar a disseminacao do virus.

CicLo
SILVESTRE

7

’\%/ \%z

Fontes COC, PLOS, Reuters  Créditos: David Foster, Laurie Garrett, Doug Hastey, Gabriella Meltzer

Fonte: Fonte: CDC PLOS - Reuters

A Zika também pode
ser transmitida por
relagdo sexual,
transfusio de sangue
e gravidez.
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De acordo com Valle (2016), existem ao menos trés razbes que diferenciam a
situagdo da dengue para a da Zika: "l. total de pessoas afetadas e velocidade de
disseminacdo do virus; Il. gravidade das manifestacfes possivelmente associadas ao
virus, incluindo a microcefalia nos filhos de mées acometidas durante a gravidez e o
desenvolvimento de sequelas neurologicas em parte das pessoas que adoeceram; e IlI.
epidemia de (des)informacédo, disseminada tdo, ou mais, rapidamente que a propria
situacdo de Saude Publica" (VALLE, 2016, p. 1).

Apesar de grandes esfor¢os, vacinas e tratamento medicamentoso especifico ainda
encontram-se em fase de teste, fazendo com que as medidas de prevencdo da Zika
dependam fortemente do controle vetorial. O investimento do governo em acoes
descontinuadas, intervencdes e modelos campanhistas e curativos ndo conseguem conter
a incidéncia destes problemas de sadde publica.

O interesse na pesquisa cientifica sobre o virus Zika tornou-se internacional com
os alertas mundiais principalmente quanto a sindrome congénita do zika virus. De forma
geral, diversos autores enfatizam que o Zika é uma doenca tipica de regides precérias
economicamente. Descrevem que a incidéncia da doenca é maior em areas de favela, com
infraestrutura deficiente, sem &gua tratada ou saneamento, as quais oferecem mais
oportunidades para a proliferacdo do vetor que transmite a doenca. Por essa razéo, fatores
socioecondémicos podem contribuir para determinar a fracdo da populacdo que esta
exposta a doenca (ZHANG et al., 2017; SNYDER et al., 2017; ROSA-FREITAS et al.
(2010) apud SNYDER et al., 2017).

Esse e outros fatores séo abordados e discutidos nos trabalhos selecionados para
esta pesquisa e serdo refletidos na sequéncia.

3.2 - Discussao e Analise dos Resultados

A andlise e discussdo dos estudos selecionados, que compdem o corpus textual
desta pesquisa, serdo abordados sobre 0s seguintes aspectos: 0 que 0s motivou, quais as
metodologias de pesquisa utilizadas, quem sdo 0s sujeitos participantes, como
procederam para analise dos dados e os conhecimentos que definiram a SCZV.

Para tal, organizamos eixos tematicos de analise deste estudo, visando a maior
compreensdo do leitor, pois a tematica analisada apresenta sua centralidade na
macrocategoria de Salde, mas como sinaliza Guilherme Matta (2018) varias plataformas

estdo abrindo para falar de Zika, ndo sé a saude e educagdo, trazendo a relevancia da
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articulacdo entre saide, direito de cidadania e desenvolvimento social, com a 0s avancos
da ciéncia e tecnologia propostos como a 42 revolugéo industrial: big data, inteligéncia
artificial, internet das coisas, hiperdigitalizacao.

Consideramos importante salientar, que ao elencar os eixos tematicos e as
categorias de andlise, ndo pretendemos esgotar o tema, mas clarificar os objetivos da
pesquisa, que é complexo e merece aprofundamento, mas partindo destas consideracgoes,
apresentar subsidios para futuras reflexdes e estudos.

Para 0 melhor entendimento do leitor de como iremos conduzir a analise dos

dados, organizamos um quadro com o delineamento sob o qual organizamos o trabalho:

Quadro 05 — Obijetivos e categorias tematicas

Identificar e analisar o recente caso de | Contribuicdo das TICs (Tecnologia da

emergéncia publica relacionada a SCZV,
a partir das questdes em debate sobre a
tematica do acesso aos dados de pesquisa

abertos e compartilhados

Informacgéo e da Comunicagdo) enquanto
recursos metodoldgicos nas pesquisas
sobre SCZV

Analisar a contribuicdo do trabalho
interdisciplinar proposto pelas HDs na
producdo, ampliacdo e democratizagdo do
conhecimento construido sobre a tematica

abordada.

ImplicagBes sociais, sociodemograficas,

juridicas e biopsicossocial da SCZV

Refletir sobre os fatores convergentes e
divergentes nas perspectivas identificadas
sobre a comunicacdo dos dados de
pesquisa acerca dos desafios e
possibilidades da inclusdo de criancas
com a SCVZ sob a ¢tica das Humanidades

Digitais.

ContribuicBes que as pesquisas cientificas
sobre a SCZV trouxeram para o0 campo da
Educacdo Especial na perspectiva da

educacéo inclusiva.

Fonte: Elaboragdo propria.

Assim, seguindo no caminho de analise apontado, apresentamos algumas
informacdes que merecem destaque: algumas questdes centrais foram observadas, tanto
no que se refere a parte tedrica conceitual quanto as questdes metodoldgicas nas pesquisas

selecionadas. Os estudos analisados possuem uma diversidade de abordagens, objetivos
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e resultados sobre a problematica em questdo. Esses estudos, localizaram-se em grande
parte em universidades publicas, sendo que 52,17% foram da Regido Sudeste, 39,13% no
Nordeste e 8,69% na Regido Centro-Oeste do pais.

No geral, as 23 pesquisas selecionadas tém como fonte de informagdes
repositorios e bases de dados em acesso livre; utilizacao de software para coleta e analise
dos dados, analise documental, revisdo de literatura, producées académicas referenciadas:
teses e dissertagdes; isto demonstra a importancia das ferramentas digitais e
computacionais na producdo cientifica do conhecimento. A introducdo de novas
tecnologias agregou qualidade e eficiéncia na coleta e andlise dos dados. Outro ponto a
ser mencionado: as producdes sdo majoritariamente de salde, porém ndo se restringem a
area biomédica e abordam aspectos emocionais e sociodemograficos, o que traz um olhar
intersetorial ao debate.

A questdo social, voltada para Assisténcia Social é abordada em alguns estudos
sem profundidade que discuta direitos sociais, legalmente reconhecidos e inclusao social.
Em relacdo ao aspecto educacional dessas criangas vitimadas pela SCZV, mesmo
reconhecendo o padrédo de deficiéncias maltiplas em decorréncia dos comprometimentos
neuroldgicos, para alem da microcefalia, os estudos selecionados nédo refletem com a
devida relevancia a chegada dessas criangas no ambiente escolar, mesmo reconhecendo
a importancia de atendimentos/acompanhamentos interdisciplinares e/ou intersetoriais
dialogado entre si, efetivamente esse debate s6 se faz problematizado em um Unico
estudo.

Dada a emergéncia em saude publica, pela epidemia ocorrida em 2016, o sistema
de saude brasileiro, obteve financiamento e verbas direcionadas as pesquisas que
investigassem causas e futuras consequéncias aos que foram acometidos pela SCZV, mas
os demais setores e politicas publicas, ndo se estruturaram da mesma forma frente a
demanda por servigos de assisténcia social, e, sobretudo, da educacdo. Esta lacuna se faz
percebida ap6s 5 anos dos primeiros casos e a crescente demanda por Servigos
educacionais especializados que deem suporte adequado e qualificado para atender as
especificidades de criancas com SCZV. Passados mais meia década desde o inicio da
epidemia torna-se premente a discussdo acerca da inclusédo escolar dessas criancas.
Conjecturamos que o caréater inédito da sindrome e seu amplo espectro tornaré a incluséo
desse publico um desafio para profissionais da educagdo em todo pais.

Devido a tematica abordada ser da &rea biomédica, os 23 trabalhos selecionados

para revisao final, segundo os critérios de inclusdo deveriam estar relacionados (dialogar)
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com pelo menos uma ou mais areas do conhecimento cientifico. Desta forma, dentre os

estudos analisados, segue distribui¢do por area de conhecimento:

AREAS DE ESTUDO QUANTI
TATIVO

Salde e Assisténcia Social (Ciéncias Humanas) 03
Saude e Ciéncias Sociais Aplicadas 02
Saude, Assisténcia Social e Ciéncia da Informacéo 02
Saude e Ciéncia da Informacéo 02
Saude, Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais Aplicadas e

Ciéncia da Informacéo 02
Saude, Ciéncias Humanas Aplicadas e Direitos Humanos 01
Saude, Ciéncias Sociais Aplicadas e Ciéncia da 01
Informacéo

Saulde, Assisténcia Social e Psicologia 01
Saude, Ciéncia da Informacdo e Ciéncias Humanas 01
Saude, Educacdo e Psicologia 01
Saude, Ciéncias Humanas, Ciéncias Sociais Aplicadas e

Direitos Humanos 01
Saude, Assisténcia Social e Ciéncias Sociais Aplicadas 01
Saude, Direitos Humanos e Psicologia 01
Saulde, Direitos Humanos e Ciéncia da Informacao 01
Saude, Assisténcia Social, Educacéo e Psicologia 01
Saude e Educacao 01
Saude, Assisténcia Social e Direitos Humanos 01
TOTAL 23

A saude é uma éarea estratégica e um elemento essencial no cuidado com a
populacdo, agindo também em questdes que envolvem a reducdo das desigualdades. As
desigualdades quando relacionadas ao campo da salde tornam-se “visiveis seja nas
desiguais condicdes de satde dos diferentes grupos, seja nos niveis de riscos a saude, seja
no acesso diferenciado aos recursos disponiveis no sistema de saide” (BARRETO, 2017,
p. 2098), seja na infraestrutura cientifica e tecnoldgica para pesquisa em salde. Neste
sentido, Barreto argumenta que “as desigualdades na satide geram desiguais
possibilidades de usufruir dos avancos cientificos e tecnologicos ocorridos nesta area,
bem como diferentes chances de exposi¢éo aos fatores que determinam a salde e a doenca
e por fim as diferentes chances de adoecimento e morte” (BARRETO, 2017, p. 2098).

Diversas consequéncias das desigualdades socioecondmicas podem ser elencadas
na area da saude, como por exemplo, as diferencas das condi¢des de vida do Norte e
Nordeste do Brasil em relacéo as outras regides, que podem ser definidoras na propagacao
de doencas e epidemias. Neste contexto, a salde precisa ser refletida a partir de seu

significado ampliado, relacionada com aspectos fundamentais da vida e ndo somente com
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as solucdes de doencas, mas sim com as condig¢des de vidas adequadas, ou uma qualidade
de vida, para a populacdo. Quando se amplia entdo o conceito de saude, se ampliam
também as reflexdes sobre a atuagdo e a importancia da saude em diversos setores da
sociedade e da vida do individuo, inclusive podendo ser considerada um fator favoravel
para o desenvolvimento econdmico.

A agenda de salde tem que sair de uma discussdo intrinseca, insulada e
intrasetorial e entrar na discussdo do padrédo do desenvolvimento brasileiro. Ou seja, a
salde como qualidade de vida implica pensar em sua conexdo estrutural com o
desenvolvimento econdmico, a equidade, a sustentabilidade ambiental e a mobilizagéo
politica da sociedade. A salde, nesta perspectiva, se torna parte endégena de discussdo
de um modelo econdmico de desenvolvimento (GADELHA, 2007).

Neste aspecto, a pesquisa em salde e para salde torna-se uma necessidade para a
realizacdo dos propésitos da area, entendida aqui como primordial para o0
desenvolvimento de um pais. Existem muitos problemas e questdes a serem resolvidos,
além de novas necessidades geradas no cotidiano e no surgimento de desafios, como é o
caso de um novo surto que leva a uma emergéncia em saude puablica. Informacdes ja
existentes, porém, ndo facilmente acessiveis, novas informag6es, conhecimentos e
tecnologias fazem parte das solugdes ou diminui¢es dos impactos dos problemas.

Assim, cabe mais uma vez reconhecer que as questdes de desigualdades permeiam
0 debate da area da saude, em que a pesquisa cientifica em ou para a salde é uma
importante engrenagem dentro deste motor. A infraestrutura cientifica e tecnoldgica
brasileira esta aquém dos paises desenvolvidos promovendo uma série de desvantagens e
limitagdes em inovacao e desenvolvimento tecnologico. “As desigualdades em satude
desnudam uma das facetas das desigualdades prevalentes entre os seres humanos, 0s
efeitos cruéis e danosos sobre a propria existéncia, refletindo nas imensas diferencas na
expectativa de vida ou na carga de doengas e sofrimentos” (BARRETO, 2017, p. 2104).
Na area da saude isso significa o desenvolvimento e 0 acesso a servigos e tecnologias
destinados a melhorias das condic¢des de vida da populacdo, que incluem medicamentos,
vacinas e tratamentos adequados para uma qualidade de vida.

Embora a busca por estudos que abordam a tematica da SCZV tenha avancado a
medida que as descobertas cientificas sobre as causas da doenca surgiam, percebeu-se
uma concentragcdo dos trabalhos, a partir de 2018 dentre teses e dissertacdes. As
producdes tiveram seu campo de analise mais voltado para os estados da Regido Nordeste,

sobretudo nos Estados de Pernambuco, Rio Grande do Norte, Paraiba e Bahia
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inicialmente, 16cus dos primeiros casos da doenca. As planilhas com os procedimentos
metodoldgicos de cada pesquisa selecionada, bem como seus objetivos, sujeitos e campos
encontram-se no apéndice deste trabalho.

O caso do virus Zika, potencializou a capacidade de dar respostas a um evento
atipico, por se tratar de uma situacdo de emergéncia publica, declarada nacional e
internacionalmente, sendo emblematico para a ciéncia brasileira, numa época em que 0
pais atravessava um periodo conturbado na sua historia, com uma grave crise politica,
ocorrendo cortes orcamentarios, em areas como a saude e a educacao.

Ao observarmos as variadas questdes referente a essa epidemia, desde aspectos
cientificos e académicos, passando por aqueles politicos, econdmicos e sociais, que
remetem, ao final, & garantia de direitos, temos um rico material para reflexdes. A rede
de informacdes e conhecimentos criada durante a epidemia envolveu profissionais de
diversas areas, pesquisadores, técnicos do governo, o proprio governo, pacientes e
sociedade civil organizada. Ganhou espa¢o na midia e trouxe para agenda dos debates o
direito a vida e, vida com qualidade.

Como este trabalho se desenvolve dentro da temaética dos dados de pesquisa em
salde, o foco das analises aqui apresentadas seguira este fio condutor, sem esquecer que
ele € apenas um componente dentro de um contexto muito mais complexo. Como as
pesquisas aqui analisadas foram publicadas em meio a epidemia do virus Zika, a questdo
traz desafios especiais em termos de coleta de informacdes relevantes e disponibilizacdo
para as comunidades de pesquisa, bem como para o publico em geral, que principalmente,
nestes casos, interessa-se pela publicacdo dos dados. A falta de compartilhamento
adequado de dados pode representar uma barreira considerdvel para a obtencdo de
respostas eficazes. Os préximos itens deste capitulo analisam a abertura e o

compartilhamento de dados utilizados na pesquisa paraa SCZV.

3.3 - Contribuicdo das Tecnologias da Informacdo e da Comunicacdo (TICs)

enguanto recurso metodoldgico nas pesquisas sobre SCZV

As publicages selecionadas consideram a epidemia de infecgdo pelo Zika virus,
com surtos de microcefalia associados ao contagio durante a gravidez, ocorrida entre 2015
e 2017 com foco principal no Brasil, mas atingindo diversos outros paises, em especial
nas Américas. Como se tratava de um virus com poucos surtos documentados, e

especialmente pelo apelo da microcefalia em bebés recém nascidos, a emergéncia ganhou
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destaque na sociedade e, todos os trabalhos contextualizam a situacao epidemiologica do
virus, bem como suas condi¢fes de contagio e emergéncia em salde publica.

Neste contexto, relevante destacar que muitos dados foram criados e/ou coletados
para realizar uma pesquisa cientifica. Essa ndo é uma caracteristica da pesquisa cientifica
na atualidade, mas desde sempre. Para que a pesquisa ocorra, 0s dados Sao recursos
necessarios, e na era da e-Science, embasam novas abordagens e novas possiblidades
quanto a sua gestdo, uso, reuso e acessos. No entanto, verifica-se na literatura que existem
muitas defini¢Ges de dados de pesquisa e ndo ocorrendo consenso na questdo da abertura
e compartilhamento de dados, dificultando inclusive a anélise de estudos realizados nesta
tematica.

O uso das Tecnologias da Informacdo e Comunicacédo (TICs) e das redes sociais
online, sdo fendmenos com impacto nas relacdes sociais. Assim, tem grande impacto
tanto na forma como tais riscos séo percebidos, como na forma como sdo comunicados a
sociedade. O compartilhamento de dados de pesquisa consiste no ato de disponibilizar
dados gerados ou coletados por uma pesquisa para reuso de outros pesquisadores, pratica
que também permite a formacdo da memoria digital das instituicbes de pesquisa a partir
da preservacéo por longo prazo (SAYAO: SALES, 2015). Os beneficios mais evidentes
sdo a possibilidade da reproducédo ou da verificacdo da pesquisa; a disponibilizagdo dos
resultados de pesquisas financiadas com fundos publicos; a continuidade das pesquisas e
dos questionamentos a respeito dos dados existentes e, consequentemente, a viabilizacdo
de avancgos no estado da pesquisa e na inovacdo (KIM; ADLER, 2015; KIM, 2017;
HENNING et al., 2019).

Desta forma, os estudos selecionados, se utilizaram de toda forma dos dados
contidos nos mais diversificados repositorios institucionais para realizarem seus
referenciais bibliograficos, pois a introducdo da tecnologia computacional favoreceu o
levantamento do Big Data (grande volume de dados) com a utilizagdo do acesso aberto,
com confiabilidade dos dados, sendo compartilhadas informacdes revisadas por seus
pares.

Nesta linha de argumentacdo, dentre as pesquisas analisadas 0s repositorios mais
consultados, que serviram de campo para fundamentar as pesquisas do corpus textual
desta dissertacao, seja pelo acesso aberto, dada a confiabilidade e seguranca dos dados
ali expostos, sédo: PubMed, PyscolNFO, LILACS, Medline (Literatura Internacional em
Ciéncias), Information Science and Technology (LISTA), Web of Science, Pubmed
(MEDLINE), Scientific Eletronic Library Online (Scielo), Scopus, Facebook do



93

Ministério da Saude e do Center for Disease Control and Prevention (CDC), DATASUS,
IBGE, Renezika, Pubmedé, Library and Information Science Abstracts (LISA),
Biblioteca Tematica “Aedes Informa®'” e o Arca, ambos da Fiocruz e CAPES.

Sobre essa nova forma de se comunicar, Castells (1999) afirma que as novas
tecnologias da informacdo estdo integrando o mundo em redes globais de
instrumentalidade na chamada Revolugdo da Tecnologia da Informagédo. Essas novas
tecnologias da informagdo e da comunicagdo concentram-se sob o Paradigma da
Tecnologia da Informacdo, tendo a informacdo como matéria prima e uma alta
penetrabilidade dos efeitos dessas novas tecnologias, dado que a informacéo € parte das
atividades humanas, sendo entdo todos os processos individuais e coletivos mediados pela
tecnologia.

Destacam-se ainda como caracteristicas desse novo paradigma, a l6gica das redes
e seu crescimento exponencial, a flexibilidade e a convergéncia tecnolégica, incluindo-se
a convergéncia bioldgica, homem-méaquina. Sobre tais caracteristicas e sobre a extensdo
desse novo paradigma, no entanto, Castells (1999) aponta que ha uma distribuicdo
desigual dos avancos tecnoldgicos ao redor do planeta, com uma producédo informacional
e uma globalizacdo seletiva da ciéncia e da tecnologia, se desenvolvendo em meio a uma
alteracdo nas formas de comunicacdo, tanto pelo meio predominante, que passa do radio
para a TV e desta para as novas maquinas informacionais, chegando ao que hoje
chamamos comunicacdo mediada por computadores.

Neste contexto, também ocorre uma mudanca na forma como se da a
comunicagdo. A principio voltada para as massas (radio e TV), esta evolui para uma
comunicacdo segmentada por perfis societarios dos publicos (canais especializados de
TV a cabo, radios tematicas, etc.) até uma comunicacdo cada vez mais individualizada.
Contudo, essa individualizacdo da comunicacdo, marcada pelo papel dos algoritmos da
internet, capazes de apresentar conteudos diferentes para pessoas diferentes com base
apenas em processamentos realizados pelas maquinas, mas também caracterizada por um
processo de evolu¢do em que o individuo passa a ter um papel mais central na produgéo

e consumo da informagéo.

21 No caso do Aedes Informa (Al)62, ela é mantida pelo Zotero, uma plataforma gratuita desenvolvida para
indexacdo de referéncias bibliogréficas de diferentes fontes. O Al é pertinente por ter dados internacionais
e, também, apenas da producéo cientifica da Fiocruz; ja o Arca possui resultados de dados que se restringem
apenas a Fiocruz e ndo se resume a artigos publicados.

Fonte: Repositdrio Institucional Fiocruz. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.br/terms/sobre.jsp.
Acesso: 5 set. 2020.
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Assim, se faz urgente ampliar as condic¢Ges de participacdo dos individuos nos
processos de produgdo e consumo da informagdo, cujo processo tem mostrado uma
grande aceleracdo nas ultimas duas décadas. No entanto, ha de se considerar que essa
participacdo dos individuos nos processos comunicacionais ndo se da de forma igual,
tendo em vista, entre tantos outros fatores, pelo que Castells (2003) denomina de
assimetrias de conhecimento das tecnologias e de seus codigos.

Diante do exposto, os avangos tecnoldgicos e as midias sociais tem transformado
a saude publica e os bancos de dados clinico-epidemioldgicos que, deixaram de ser as
unicas fontes de informacéo de vigilancia. O grande volume de dados estruturados e ndo-
estruturados disponiveis, que hoje chamamos de Big Data, sdo consequéncia desses
avancos, bem como novas formas e meios mais participativos de comunicagéo. Entre os
avancos tecnologicos, além das midias sociais, podemos citar os telefones celulares, as
ferramentas online de busca, os registros eletrdnicos de saude, os wikis ou plataformas
colaborativas, foruns de discussdes online, entre outros (SICKWEATHER, 2017). Da
mesma forma, as novas tecnologias e as midias sociais impactam as a¢des de prevencao
e intervencdo diante de epidemias. Blogs, microblogs, midias sociais, sites de
compartilhamento de fotos e videos sdo algumas das tecnologias, num rol que inclui uma
infinidade de novos canais de comunicacdo a disposi¢do de autoridades, instituicdes e
cidad&os.

Em todo este contexto, o surgimento dos computadores promoveu um novo
patamar no processo de dataficacdo. Os computadores aliados a outras tecnologias, como
scanners, GPS, celulares etc. podem processar e ajudar a compartilhar grandes
quantidades de dados, modificando modelos gerenciais, de negécios e a prépria ciéncia,
e influenciando diretamente na vida dos cidaddos. Grandes quantidades de dados sdo
geradas cotidianamente em todas as areas da sociedade. Com isso, a dataficacdo
acompanha a evolugdo das tarefas de planejamento, previsdo, reproducdo e novas
experimentacdes, até alcancar as novas formas de geracao, registro e captura dos dados.

De acordo com Mayer-Schonberger e Cukier (2013), ocorreu uma verdadeira
revolugdo com os chamados Big Data, que podem ter diversas defini¢Ges, a partir de
pontos de vistas diferentes, como énfases técnicas, estratégicas ou outras. Chiavegatto
Filho (2015), em analise sobre uso de big data em satde, considera os big data “como
uma quantidade de dados suficientemente grande que leve a uma mudanca nas formas
tradicionais de andlise de dados” (OXFORD ENGLISH DICTIONARY apud
CHIAVEGATTO FILHO, 2015, p. 326).
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Outro destague a mencionar na utilizacdo das TICs enguanto recurso
metodoldgico é a utilizacdo de softwares para coleta, anélise e apresentacdo dos dados da
pesquisa, sendo outra contribuicdo que a tecnologia e o0 avan¢o computacional agregaram
na maneira de fazermos pesquisas. Os estudos pesquisados nos evidenciaram diversas
potencialidades e possibilidades de se trabalhar com o recurso da tecnologia para coleta
e analise dos dados. No entanto, também ficou clara a necessidade de maior
aprofundamento teorico para identifica-los e mensurar sua aplicagdo ou utilizagdo de
outra ferramenta mais adequada para o que estava sendo proposto, o que fugiria do escopo
desta dissertacao. Assim, nos restringiremos em relatar as ferramentas utilizadas, que sem
restar davida, possibilitaram enormes resultados, seja pela praticidade, confiabilidade e
assertividade para o desenvolvimento de cada pesquisa referendada.

Dentre as 23 publicacdes selecionadas para este trabalho, 10 pesquisas (43,48%)
utilizam em suas coletas, analises e apresentacdo dos mais diversificados softwares, desde
os de acesso livre até os pagos. Os mais utilizados estdo apresentados no Quadro 6:

Quadro 6: Os softwares mais utilizados

QGIS versdo 2.18 Las Palma é um Sistema de Informacdo | Coleta  de dados para
Geografica de codigo aberto que | mapeamento sociodemografico
pode ser executado em ambiente
Linux, Unix, Mac OSX,
Windows e Android;

Netvizz disponivel de forma gratuita no | Coleta de dados

préprio Facebook

Skype para realizar entrevistas via | Coleta de dados
internet
MAXQDA®, versdo 2018 Software para a analise | Analise de dados

qualitativa de entrevistas, grupo
focal, udio, imagem e analise de

Contetido

ATLAS ti a analise qualitativa de grandes | Analise de dados
corpos de dados textuais,

graficos, audio e video.

IBM SPSS Statistics ¢ uma familia integrada de | Coleta e Analise de dados
produtos que aborda todo o
processo analitico, desde o

planejamento e a coleta de dados




96

até a andlise, a elaboracdo de

relatorios e a implementagdo

TerraView 4.2.2.

€ um programa de Sistemas de

Informagdo Geografica para
pesquisas acerca do espaco

geogréafico

Analise de dados

Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes
et de Questionnaires
(IRaMuTeQ) 0.7 alpha 2

Realiza diferentes analises por
meio de estatisticas de textos,
baseadas em analise lexical do

material textual

Analise de dados

Gelphi

visualizagdo, andlise e

manipulacdo de redes e grafos

Apresentacdo e visualiza¢do dos

grafos

SIMA

desenvolvimento de um sistema

computacional — denominado

Sistema computacional via web

(online) para retroalimentar o

Sistema de Monitoramento de | monitoramento na vigilancia

Agravos epidemiolégica  de

agudos sobre SCZV

agravos

Fonte: Elaboracgdo propria

Duas pesquisas analisadas trataram especificamente da utilizacdo do software
Netvizz no processo de coleta de dados. Uma delas foi a dissertacdo de Tarcisio de Lima
(2019) que discutiu os modelos de comunicacéo do risco em epidemias: a emergéncia da
Zika no Facebook das autoridades de saude brasileira e norte-americana. Outra foi a
dissertagcdo de Marcelo Garcia (2017) que apresentou um estudo sobre as informagoes do
virus Zika publicadas nas redes: Disseram por ai: deu zika na rede! Boatos e producdo de
sentidos sobre a epidemia de zika e microcefalia nas redes sociais.

Ambos os trabalhos utilizaram o software Netvizz um aplicativo que permite a
coleta e extracdo de dados de paginas e grupos do Facebook para fins de pesquisa e sua
apresentacdo em formatos amigaveis que podem ser visualizados na forma de planilhas.
A ferramenta permite, por exemplo, a visualizac¢ao de todos os posts de uma determinada
pagina em determinado periodo e sua reordenacéo a partir de critérios como numero de
curtidas ou de comentarios, além de permitir buscas mais completas no Facebook por
paginas ou grupos a partir de palavras-chave.

Assim, os pesquisadores obtiveram seus dados a partir da coleta dos posts das
paginas no periodo escolhido para seus estudos e os ordenaram a partir do grau de
engajamento apresentado por eles — uma média produzida pelo Facebook a partir do
numero de curtidas, comentarios, compartilhamentos e reacdes que o post recebe. De

forma geral, os administradores de uma pagina de Facebook podem visualizar inUmeras
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métricas de audiéncia, como a quantidade de pessoas que visualizaram 0s posts
publicados na fanpage, quantas pessoas foram atingidas pela publicacdo, entre outras.
Ferramentas como o Netvizz, no entanto, que trabalham apenas com os dados publicos,
calculam o engajamento de um post a partir da combinacéo de todas as métricas publicas
disponiveis sobre a postagem: curtidas, reacdes, comentarios e compartilnamentos.

Ressalta-se, no entanto, uma limitacdo do Netvizz. A ferramenta foi elaborada em
2009 dentro do projeto Digital Methods Initiative e permite extrair de dados em formatos
padronizados a partir de diferentes sessdes do Facebook, como paginas, grupos e perfis
(RIEDER, 2015). Sao coletados o conteudo dos posts e comentarios de usuarios
individuais, com informacfes sobre categoria do post, horéario de postagem, nimero de
likes e compartilhamentos, dentre outras (LIBERATORE et al, 2018).

Ocorre que o Netvizz, bem como todas as demais ferramentas de coleta, é
dependente das interfaces de programacao de aplicativos (API, da sigla em inglés). Essas
APIs séo formas de organizacdo dos dados que permitem, por exemplo, a integracdo de
outras aplicacBes com o Facebook, permitindo também a extracdo e organizacdo dos
dados. Tais interfaces estdo sujeitas a atualizacOes, realizadas com frequéncia pelo
Facebook, bem como a associacfes entre os campos da API, além de restricbes de
privacidades impostas por usuarios e pelo préprio Facebook para acesso aos dados
(RIEDER et. al, 2015), que impactam na coleta dos dados, inclusive impedindo que a
mesma ocorra de forma automatizada em alguns casos.

Contudo, a fim de reduzir os impactos de tal limitacdo, os pesquisadores adotaram
duas formas de verificagcdo para aumentar a confiabilidade da amostra, sendo elas a
pesquisa pelos termos “Zika”, “microcefalia” e “aedes” através da ferramenta de busca
padrao do Facebook destacando no campo “quem publicou” os perfis do MS (Ministério
da Saude) e posteriormente do CDC (Center of Disease Control and Prevention), e ainda
o “periodo de publicacao”, realizando a busca més a més dentro do periodo pesquisado.
Posteriormente foi realizada enfim uma verificagdo na propria pagina do MS e do CDC,
através da ferramenta de busca na pagina utilizando os mesmos termos.

Com esse levantamento dos dados de todas as publicaces, foi possivel realizar
algumas observaces gerais sobre as publica¢fes de cada uma delas no periodo, antes da
analise dos comentarios. Foi possivel identificar, por exemplo, todos 0s posts
relacionados de alguma forma a epidemia do virus zika e sua relacdo com a microcefalia
e, posteriormente com a sindrome congénita do zika virus, o que renderam excelentes

contribuicdes de anélise.
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Em seus trabalhos, os pesquisadores ressaltam a relevancia do uso desta
ferramenta para coleta de dados nas paginas de Facebook do Ministério da Salde e do
CDC pela diversidade de temas tratados, pois as autoridades de satde tém que manter em
destague um numero variado de assuntos e campanhas de salide ao mesmo tempo, apesar
do baixo percentual, em torno de 15% dos posts coletados pela aplicagdo Netvizz, ao
longo dos periodos analisados, referirem-se a emergéncia do Zika virus.

A dissertacdo de Jane Neto (2019) utilizou o software QGIS versdo 2.18 Las
Palma, para mapear a distribuicdo espacial dos casos confirmados de alteracbes do
Sistema Nervoso Central - SNC, sugestivos de infeccdo congénita, que em conjunto
constituem a sindrome congénita associada a infeccdo pelo virus Zika — SCZV. Sua
dissertacdo abordou a disseminacdo do virus Zika e a microcefalia no Brasil, em um
estudo de caso no municipio de Fortaleza, Ceara.

A ferramenta utilizada para coleta de dados é um Sistema de Informacéo
Geografica de cddigo aberto que pode ser executado em ambiente Linux, Unix, Mac
OSX, Windows e Android. Com o QGIS foi possivel reproduzir no software o mapa dos
assentamentos precarios produzidos pela Prefeitura Municipal de Fortaleza e,
posteriormente, plotar os casos confirmados de microcefalia e/ou altera¢fes do Sistema
Nervoso Central - SNC, sugestivos de infeccdo congénita (sindrome congénita associada
a infecgdo pelo virus Zika — SCZV, sendo essencial corrigir os determinantes sociais das
doencas virais que sdo transmitidas pelo mosquito Aedes aegypti a nivel das populagdes.
As estratégias destinadas a reduzir consideravelmente a potencial ameaca de infeccédo
pelo virus ZIKA devem incluir esforgos para proporcionar um acesso sustentavel e
equitativo a agua segura e limpa, a aplicacdo consistente de praticas de saneamento basico
e higiene e o tratamento apropriado dos residuos a nivel das comunidades (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2016b).

A partir dos dados coletados, também foi elaborado um mapa denominado “mapa
de calor” dos casos confirmados de microcefalia e/ou alteracdes do Sistema Nervoso
Central - SNC, sugestivos de infecgdo congénita (sindrome congénita associada a
infeccdo pelo virus Zika - SCZV), com a finalidade de identificar os locais com maiores
concentragdes de casos. Para isso foi utilizado o estimador de densidade Kernel, contido
na ferramenta Mapa de Calor do QGIS, verséo 2.18 Las Palmas.

Os niveis de densidade variam de acordo com a cor e tonalidade, quanto mais
intensa a cor e a tonalidade maior a chance de existirem casos naquele local. A utilizagdo

do mapa de calor auxilia na analise dos casos, pois visualmente quando detectada uma
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faixa com uma tonalidade ou cor mais intensa, por exemplo, vermelha pode-se inferir que
nesta Regido, existe uma concentracdo elevada, pois 0s pontos segregados estdo muito
proximos criando este tipo de resultado, o raciocinio pode ser feito de forma contréria, ou
seja, quanto mais clara a cor, menos concentrados (SOUZA et al., 2013). Essas
contribuicdes coletadas pelo software desenharam os procedimentos de pesquisa que
contribuiram para relacionar os casos de SCZV com as condigdes socioecondémicas na
capital do estado do Ceard, mas que nao difere das demais regides brasileiras.

A discussdo apresentada na tese de Graziela Hamad (2019), sobre as Vivéncias de
mulheres, mées de criancas com sindrome congénita do zika virus, fez uso do software
MAXQDA®, versdo 2018, para coleta de dados. Este software é utilizado para a analise
qualitativa de entrevistas, grupo focal, dudio, imagem e anélise de contetido, que consiste
em um programa de andlise de dados de pesquisa qualitativa e métodos mistos de
investigacdo que permite ao pesquisador uma organizacdo e sistematizacdo mais
abrangente dos dados, contribuindo para o processo de construcdo de categorias,
codificacdo dos textos, analise e apresentacdo dos resultados (VERBI SOFTWARE,
2016).

Com auxilio do software, e levando-se em consideracdo a teoria escolhida, foi
construida uma categorizacdo de codigos para a analise dos dados, com suas respectivas
defini¢des. Os codigos e definigBes iniciais foram discutidos e revisados pela
pesquisadora, buscando-se adequar aos preceitos tedricos do referencial, sendo realizados
0S ajustes necessarios, para ajustar as divergéncias no entendimento dos codigos e seus
significados. Com o objetivo de identificar os aspectos relevantes, os dados transcritos
foram tabulados, as frequéncias computadas, e procedeu-se a construcao de categorias,
conforme o método de analise de contetdo tematica proposta por Bardin (2011), de modo
que fosse possivel centralizar as ideias e categoriza-las tematicamente.

Com esta pesquisa e com a utilizacdo do software foi possivel identificar situagdes
de vulnerabilidade e acimulo de tensdes no cuidado a crianga com sindrome congénita
do zika virus e conhecer 0s recursos e as estratégias de enfrentamento utilizados pelas
mées e familiares para lidar com a SCZV.

Na pesquisa sobre a Distribuigdo espacial dos casos de Zika Virus no RN e sua
relagdo com determinantes que refletem a desigualdade social, realizada para sua
dissertacdo, Lizailma Cunha (2019) utilizou o software TerraView 4.2.2 para analise de
dados. O TerraView é um software desenvolvido pelo Instituto de Pesquisas Espaciais

através da Divisdo de Processamento de Imagens (DPI), em parceria com o Centro de
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Estudos da Metropole, construido sobre a biblioteca de geoprocessamento TerraLib. Seus
principais objetivos sdo (INPE, 2010): « apresentar & comunidade um fécil visualizador
de dados geograficos com recursos de consulta e analise destes dados; * manipular dados
vetoriais (pontos, linhas e poligonos) e matriciais (grades e imagens), ambos armazenados
em um Sistema Gerenciador de Banco de Dados — SGBD |[...].

Para analisar a variavel Taxa Média de Incidéncia (TMI) de Zika virus, os dados
acerca das notificacdes de casos de zika foram alocados no biénio 2015-2016, tomando
como marco referencial o surto da microcefalia por Zika virus, obtido através do Sistema
de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), sendo disponibilizados pela
Secretaria de Estado de Sadde Publica do RN e, relaciona-los com as variaveis: Renda
Média Domiciliar per capta 2010, Taxas de Desemprego 2010, Analfabetismo 2010,
Abastecimento, Divisdo do estado do Rio Grande do Norte segundo as mesorregides
geograficas, Instalacbes sanitarias 2010, indice de Gini 2010 e Produto Interno Bruto
(PIB) de 2013 coletadas no DATASUS, foi utilizada a ferramenta software TerraView
4.2.2 na analise exploratoria dos dados espaciais.

Com este estudo, observou-se que tanto a Taxa Média de Incidéncia (TMI) de
casos de zika no biénio de 2015-2016 quanto a TMI de violéncia, renda média domiciliar,
taxa de desemprego e densidade domiciliar obedeceram a um padrdo geogréfico de
distribuicdo espacial. Dessa forma, verificou-se a possivel relagdo de indicadores que
refletem a desigualdade social sobre a distribuicdo espacial dos casos de zika nos 167
municipios que comp&em o estado do RN.

A pesquisa elaborada por Jaqueline Lopes (2018) para sua dissertacdo, abordou a
Assisténcia a salude de criangcas nascidas com a sindrome congénita do zika virus e
qualidade de vida e nivel de atividade fisica de suas cuidadoras e, para suas analises fez
uso de 2 softwares: as quantitativas utilizou o Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) Statistics 23 e para as qualitativas, o software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ) 0.7 alpha 2.

O IBM SPSS Statistics ou software SPSS é uma familia integrada de produtos que
aborda todo o processo analitico, desde o planejamento e a coleta de dados até a analise,
aelaboracdo de relatorios e aimplementacdo, sendo uma ferramenta paga. A este respeito,
as analises quantitativas foram utilizadas para expressar e descrever a amostra quanto aos
seguintes aspectos: perfil sociodemografico, acesso ao servico de saude de estimulagéo
precoce e perfil das cuidadoras das criangas com a SCZK quanto ao Nivel de atividade

fisica - NAF e Qualidade de Vida — QV. Questdes quantificadas como “Nao se aplica” e
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as questdes “omissas” que ndo obtiveram respostas ndo foram analisadas e nem
apresentadas nos resultados.

Para a anélise qualitativa foi elaborado o corpus textual, a partir da transcri¢do das
falas das entrevistadas, o qual foi, posteriormente, analisado pelo software Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ) 0.7
alpha 2. Esta ferramenta (O IRaMuTeQ) realiza diferentes andlises por meio de
estatisticas de textos, baseadas em analise lexical do material textual. S&o elas: CHD —
Classificagdo Hierarquica Descendente, Andlises de Similitude, Nuvem de Palavras e
Reedicdo de Gréficos da Analise Textual.

Dessa forma, a autora utilizou para sua analise qualitativa este software, com o
intuito de apresentar e argumentar pontos subjetivos presentes na fala das entrevistadas
que nao puderam, de alguma forma, ser expressos em numeros ou, mesmo, pela
objetividade das respostas a que 0s instrumentos se propdem. Para esta analise foi
utilizado o CHD — Classificacdo Hierarquica Descendente baseada na proximidade léxica
e na associacdo de palavras em contextos similares, formando um sistema de
representacdo. Segundo Camargo e Justo (2013), a CHD proposta por Reinert (1990)
identifica as classes (grupos) de vocabulario presentes nos textos em analise.

Os segmentos de texto (STs) sdo partes menores dos textos que sao agrupados em
tematicas (classes tematicas) que contém as palavras que se apresentam com o maior nivel
de associacdo nos diferentes contextos. Para os classificados do STs de acordo com o
vocabulario semelhante e o conjunto de termos, € particionado de acordo com a
frequéncia das raizes das palavras. O sistema procura obter classes formadas por palavras
que sao significantemente associadas com aquela classe.

Com este estudo, realizado em ONGs (Recife) e sala de espera da Policlinica
Municipal de Recife Lessa de Andrade, a pesquisadora verificou a realidade do
atendimento de criangas com SCZV no Estado de Pernambuco e a Qualidade de Vida
(QV) e o Nivel de Atividade Fisica (NAF) de suas cuidadoras primarias. Percebeu-se a
insatisfacdo com relagdo ao tempo de lazer e & préatica de atividade fisica, fazendo-se
necessario repensar politicas publicas de atengdo e cuidado dessas maes e cuidadoras
tanto em seu suporte de autocuidado quanto de orientacdo com ferramentas para o
estimulo e cuidado de seus filhos.

Outra pesquisa, cuja coleta de dados fez uso de software, foi a tese de Vanessa
Arruda (2018), ao pesquisar sobre a Abertura e compartilnamento de dados para pesquisa

nas situacdes de emergéncia em saude publica: o caso do virus zika, utilizou a ferramenta
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Skype. Dentre os 16 pesquisadores selecionados para a entrevista, 6 foram via internet
com o software Skype, pois responderam entender a importancia da tematica do trabalho,
mas ndo teriam agenda para uma entrevista presencial. O Skype é um software gratuito
que permite comunicacdo pela Internet através de conexdes de voz e video, criado por
Janus Friis e Niklas Zennstrom em 2003.

Dessa maneira, a pesquisadora conseguiu contactar 0s mais renomados estudiosos
sobre o virus Zika a partir dos seguintes critérios de escolha para selecdo dos
entrevistados: foi realizada uma estratégia que envolveu os membros da Renezika e o
numero de publicacdes registradas no Pubmed. A Renezika é uma rede formada pelo
Ministério da Saude, com especialistas de diversas areas do conhecimento, que
integraram a rede na perspectiva de articulag@o para dar respostas aos questionamentos
surgidos com o caso Zika, a partir de 2015. O Pubmed, é uma grande base de dados da
area da saude, principalmente da area de biomedicina, que permite a busca e 0 acesso as
citacOes, resumos e artigos inteiros fornecidos pelo Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE), mantido pela NLM, um instituto vinculado ao
NIH.

A intencdo desta busca, foi identificar o nimero de publica¢es cientificas de cada
membro do grupo e selecionar aqueles que tinham mais de 4 artigos indexados na base
de dados. A ideia néo foi criar um critério de selecéo exaustivo, mas representativo de um
grupo que se destacou com seu trabalho frente aos desafios encontrados durante o periodo
de emergéncia em saude publica, com resultados de pesquisas divulgados e reconhecidos
pela comunidade cientifica e por seus pares, no sentido da qualidade e robustez dos
resultados compartilhados, mostrando o envolvimento destes pesquisadores com a
temética do Zika.

A partir dos resultados obtidos com os critérios adotados, chegou-se a um total de
16 pesquisadores selecionados para a entrevista. Considerando-se n&o perder a
oportunidade de entrevistar todos os pesquisadores selecionados, criou-se a possibilidade
de entrevista-los a distancia, via Skype. Desta forma, poderia se investigar a percep¢do
daqueles que criam ou trabalham com os dados de pesquisa sobre a abertura e
compartilhamento destes dentro do ambiente da pesquisa cientifica, auxiliando assim no
processo de reflexdo da tematica no contexto do trabalho.

Com este, estudo a pesquisadora trouxe relevantes contribuicdes ao analisar o
recente caso de emergéncia em saude publica relacionado ao virus Zika, principalmente

a partir de informagdes recebidas de pesquisadores sobre as tematicas do acesso aos dados
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para pesquisa, do compartilhamento dos dados produzidos, das infraestruturas e
ferramentas de compartilhamento de dados por eles conhecidas, da percepc¢do sobre a
declaracdo de emergéncia em satde publica e da percepg¢do sobre o compartilhamento e/
ou abertura de dados.

Seguindo com a andlise, podemos destacar outra relevante publicacdo sobre a
temética desta dissertacdo que fez uso de software na apresentacdo e manipulacdo de
grafos de seu trabalho, é a tese de Michelli Costa (2017), ao estudar os Fatores que
influenciam a comunicacao de dados de pesquisa sobre o virus da zika, na perspectiva de
pesquisadores. A pesquisadora utilizou a ferramenta Gephi, um software de codigo aberto
e livre de visualizagdo e exploracdo para todos os tipos de graficos e redes. E uma
ferramenta colaborativa mantida por um consorcio sediado na Franga, com inimeras
aplicacdes ligadas a area dos estudos textuais de um modo mais geral e as técnicas de
visualizacdo em grafos aplicadas, sobretudo, em estudos voltados para grandes volumes
de textos — historia e a andlise textual.

Em seu estudo, a pesquisadora utilizou a literatura cientifica no campo da ciéncia
da informacdo como uma das fontes de informacdo a respeito dos fatores que
influenciaram a comunicacdo dos dados de pesquisa. Os elementos foram extraidos dos
artigos por terem sido citados como pontos positivos, pontos negativos ou aspectos
influenciadores nos processos relacionados a comunicacdo dos dados de pesquisa. Em
alguns casos, a relacdo entre os elementos e seus efeitos ndo estava explicitamente
descrita nos artigos, mas foi possivel inferi-la por meio da interpretacdo do conteudo. Os
elementos identificados deram origem as categorias preliminares sobre o tema
investigado. O resultado foi obtido por meio da execugdo de trés passos. O primeiro
consistiu na rotularizacao livre dos elementos. No segundo passo, todos os elementos
foram traduzidos para termos semelhantes denominados categorias, no Gltimo passo,
realizou-se o agrupamento das categorias em dimensdes de anélise.

A sistematizacdo dos elementos permitiu a identificacdo de 17 categorias
preliminares. O conjunto das categorias foi organizado segundo as dimensdes de analise
dos fendmenos descritas no modelo conceitual da pesquisa. A apresentacdo da relagéo foi
elaborada a partir do software Gephi, para elaboragcdo de uma rede entre os autores, as
categorias apresentadas e suas dimensGes. A seguir a Figura 15 apresenta uma

exemplificacdo de imagem gerada com o Gephi.
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Figura 15: llustracdo da imagem de elaboracdo de uma rede gerada pelo Gephi.
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Fonte: https://gephi.org/

A figura que foi gerada foi resultante de uma metodologia de anélises de redes,
conforme explicou Jacomy et al. (2014). Tal rede representa a relacdo dos autores e das
categorias preliminares citadas por eles. Cada artigo, representado por suas autorias, e
cada categoria representam um no na rede. A relacdo entre eles e expressa pelas linhas,
dotadas de forca. Portanto, nessa representacdo, quanto mais grossa a linha de ligagéo
entre os nds, mais relevante € a relacdo evidenciada. A apresentacdo proposta permite
confirmar duas evidéncias consideradas pela pesquisa. A primeira delas ¢é a centralidade
da discussao para a composi¢do das categorias preliminares deste estudo. A segunda € a
confirmacéo das dimensdes de analise propostas no modelo conceitual da pesquisa. Tais
dimensdes foram propostas de maneira preliminar com o objetivo de estruturar os
principais temas acerca da comunicacdo dos dados de pesquisa. Apds a andlise
sistematizada da literatura, concluiu-se que as dimensdes foram adequadas para o estudo,
da forma como foi concebido. A partir da dimensdo de analise, foram discutidas todas as
categorias preliminares e suas propriedades.

Diante do exposto, este estudo propés um modelo tedrico que ilustra os fatores
que exercem influéncia na comunicacdo dos dados de pesquisa sobre as doencas causadas
pelo virus Zika, sua relagdo entre as categorias, evidenciada pelos dados das entrevistas
e pelas categorias preliminares, resultaram em uma teoria substantiva acerca do fenémeno
e, demonstrou que o compartilhamento e a possibilidade de reuso dos dados é afetado
diretamente pelo contexto social do virus da zika como uma doenca emergente.

Outra publicagdo que fez uso de ferramenta tecnologica para analise dos dados de

sua pesquisa foi Gracimary Teixeira (2019) que em sua tese propde compreender o
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cuidado da mae a crianca com sindrome congénita pelo zika virus no contexto familiar.
A pesquisadora, utilizou-se do software atlas ti, verséo 8.0.

Ressalta-se a importancia desse software como ferramenta facilitadora no
armazenamento dos conceitos preliminares e reagrupamento dos conceitos provisorios,
mas que, no entanto, toda a analise é desenvolvida com a criatividade e interpretacdo dos
dados pelo pesquisador. Os diagramas que estéo apresentados nos resultados desse estudo
foram construidos no software Atlas ti, através da criacdo de grupo de redes que confere
0 agrupamento dos cddigos, originando as redes que representam as subcategorias e as
categorias que foram elucidadas na analise. Esses diagramas foram utilizados como
recursos visuais para clarificar as conexdes e relagdes dos resultados tanto na etapa de
andlise quanto na apresentacdo dos resultados. O software apresenta-se com legenda para
0s seguintes simbolos na construcdo de redes: grupos de redes (a categoria); redes
formadas com os grupos de cédigos (subcategoria); codigo/conceito.

Assim, por meio do Atlas ti, seguindo a codificacdo aberta, as entrevistas foram
codificadas, dando origem aos cddigos que conceituavam o incidente daquela fala. Além
disso, verificou-se as diferencas e similaridades entre os dados ja codificados das
entrevistas anteriores. Essas informacdes foram identificadas e agrupadas em conceitos
provisorios. Os agrupamentos de similaridades e diferentes geraram conceitos mais
abstratos também conhecidos como categorias.

Nesse sentido, a autora realizou uma investigacdo de abordagem qualitativa e
analitica que subsidiou a qualificacdo profissional da equipe da Estratégia Saude da
Familia no cuidado a crianga com a sindrome, constituindo, assim, uma contribuicéo para
o desenvolvimento do conhecimento da ciéncia, do cuidado em saude e de sua rede de
apoio. O modelo indica ainda que o cuidado da crianca centrado na mée no contexto
familiar causa sobrecarga e exaustdo materna em funcdo da atencdo constante exigida
pela crianga, o isolamento ao realizar as agdes, e as dificuldades na realizacdo da
estimulacao precoce, propondo uma rede de apoio a mae no cuidado dessas criangas como
prioridade e para o envolvimento dos membros da familia no cuidado as necessidades da
crianga e na estimulagao precoce.

O ultimo trabalho selecionado que utilizou-se da aplicacdo de software para
construcdo de sua pesquisa foi a tese de Geziel Sousa (2016) que, propds o
Desenvolvimento de um sistema computacional para monitoramento na vigilancia

epidemiolégica de agravos agudos da zika.
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A pesquisadora propds desenvolver um software inédito capaz de produzir
informac0es integradas relativas aos padrdes espaco-temporais de agravos de notificacdo
compulsoria, utilizando como modelo de aplicacdo os casos notificados de Dengue,
Chikungunya e Zika ao nivel central de Vigilancia Epidemiologica municipal da
Secretaria Municipal da Saude (CIEVS/CEVEPI). Devido ao carater inovador, em termos
metodoldgicos, 0 projeto situado no campo da Tecnologia da Informacdo em Salde,
constituiu-se como um tipo de pesquisa aplicada, voltada para o desenvolvimento de um
sistema computacional via web (online) — denominado Sistema de Monitoramento de
Agravos (SIMA).

Trata-se de um sistema articulado ao SINAN (Sistema de Informagé&o de Agravos
de Notificacdo) online, porta de entrada oficial das notificacfes de agravos do Ministério
da Satde. O aplicativo foi desenvolvido em framework GRAILS??, com tecnologia de
gerenciamento de bancos de dados POSTGRESQL (um sistema gerenciador de banco de
dados objeto relacional - SGBD, desenvolvido como projeto de cddigo aberto) e o
PENTAHO KETTLE como ferramenta de ETL.

O SIMA dispde de varios outputs de relevancia epidemioldgica para anélise
oportuna dos processos de definicdo do nivel endémico e epidémico em uma determinada
populagédo, como o diagrama de controle e 0 mapeamento dindmico dos casos notificados
e seré util na disseminacdo de informacGes epidemioldgicas de forma rapida e objetiva,
visando a orientacdo das decisdes estratégicas para a avaliacdo de programas de controle,
particularmente na detec¢do e contencdo de epidemias. O SIMA podera contribuir na
tomada de decisdo pelos gestores, fomentando outras iniciativas semelhantes para o
desenvolvimento de sistemas computacionais em salde que possam ajudar a compreender
as realidades locais e monitorar com eficiéncia a dindmica de transmissdo espacial e
temporal de agravos.

Com esta andlise foi enfatizado o papel dos pesquisadores que estdo usando
métodos para coletar ou gerar dados ligados a tecnologias avancadas, como sensores,
supercomputadores, satélites, coletores de particulas, softwares, entre outros. Além da

variavel tecnoldgica, a e-Science também pode ser caracterizada por outras questdes que

22 Grails é um framework para construcédo de aplicacGes para web através da linguagem de programacio
Groovy. Foi desenvolvido em codigo aberto e pretende ser um framework de alta produtividade gracas a
utilizacdo do paradigma da programacgdo por convencdo que preserva o desenvolvedor dos detalhes de
configuracdo. https://web.archive.org/web/20071107124501/http://www.nabble.com/Groovy-on-Rails-is-
no-more-%28kind-0f%29-t1369271.html
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envolvem uma mudanga ou uma atualizacgdo das praticas cientificas. A “e-Science é onde
a T encontra os cientistas” (GRAY, 2009, p. 18).

Segundo Lahlou (2012), as anélises realizadas por meio do software permitem
superar a dicotomia entre quantitativo e qualitativo na analise de dados, possibilitando
que se quantifiguem e empreguem célculos estatisticos sobre varidveis essencialmente
qualitativas (textos das falas transcritas), o que resulta em maior objetividade nas
interpretacdes dos dados de textos (CAMARGO; JUSTO, 2013).

N&o podemos esquecer de mencionar a relacdo a respeito das Humanidades
Digitais como produto e sintoma das transformacdes metodoldgicas do uso de tecnologias
nas atividades de pesquisa. Como a computacdo auxilia na pratica de pesquisa e como
problemas tedricos e praticos recebem nova perspectiva através da computacao, e como
as HDs vém questionando a maneira de se fazer pesquisa nos moldes tradicionais das
Ciéncias Humanas.

Dessa forma, a observacéo desse fenébmeno, seguida de sua consecutiva percepcao
narrativa, sugere-nos um diagndstico desse cenario, que se compreende, enquanto base,
sob trés principais alicerces daquilo que pavimentou o percurso para as HDs. Assim,
enquanto condi¢do sem ao qual ndo pode ser construido, o campo das Humanidades
Digitais, alicercou-se no tripé das atividades de pesquisa, 0s objetos destas e as técnicas
a estes aplicados, aqui apresentado:

T

Objeto
s Y I_,f" ~,
Metodologia de ' Formagio de ' Utilizagiode novos |
pesquisa ‘ repositarios de métodos de ‘
tradicional informagio digital pesquisa baseados
[ \ y, em_teenologias

| -
,.u Pesquisa I,lkj Técnicas
|a"_“'-»._ﬂ_h A

Fonte: Elaboracéo prépria

Destaca-se as HDs como um novo espaco reflexivo, que abre novas possibilidades
para 0 ensino e pesquisa em humanidades, a0 mesmo tempo em que causam

transformacdes metodoldgicas, técnicas, estruturais e organizacionais no campo. Com
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isso, as HDs apresentam-se como ferramentas de reconfiguracdo e potencializacdo da
atividade de pesquisa, alertando a respeito do prejuizo de encara-las apenas como aditivo
as praticas metodoldgicas ja vigentes.

Diante do exposto, Gezelter (2009) aponta que os dados de pesquisa também séo
elementos essenciais para 0 cumprimento dos quatro objetivos da ciéncia aberta, sendo o
primeiro deles o que trata da transparéncia da metodologia, observacéo e coleta dos dados.
O segundo pontua a disponibilidade publica dos dados de pesquisa e permissdo para sua
reutilizagdo. O terceiro diz respeito a disponibilizar abertamente as publicacfes
cientificas. O quarto objetivo evidencia a necessidade do uso de ferramentas baseadas na
web com vistas a facilitar a colaboracéo cientifica. De acordo com o autor, tais objetivos
representam a esséncia dos projetos relacionados ao acesso aberto, dados abertos e

softwares livres.

3.4 - Implicacdes sociais, sociodemogréficas, juridicas ou biopsicossociais da SCZV

Nesse subtitulo iremos apresentar a analise e interpretacdo deste acervo que,
caminhou para 0s principais nucleos tematicos: os impactos sociodemograficos e
implicacOes biopsicossociais, além das juridicas que impactaram a vida de familias com
criangas afetadas pela sindrome congénita do zika virus.

Para iniciarmos a discussdo apresentamos como as pesquisas cientificas
selecionadas abordam a tematica do virus Zika, e, se 0s mesmos dialogam, para além da
salde, em uma perspectiva intersetorial e interdisciplinar, visando atuar nas mais
diferentes areas do conhecimento cientifico, sendo esta uma das caracteristicas que
compdem o arcabouco teérico-metodologico das HDs.

Por se tratarem de pesquisas que investigam as condicdes socioeconémicas e
demogréaficas das familias das criancas afetadas pela SCZV e, que abordam as
problematicas de vulnerabilidade social das mesmas, as mulheres, sejam como mées ou
cuidadoras, apresentam lugar de centralidade nestes trabalhos, sendo as primeiras
afetadas em um momento delicado como a gestacdo, e em seguida, por serem
responsaveis por criangas com sérios comprometimentos neurolégicos em seus
desenvolvimentos: fisico e cognitivo, devido as malformagfes congénitas.

Segundo Diniz (2016), a epidemia da sindrome congénita do zika no Brasil tem
geografia e classe social. Em outro texto (DINIZ et al., 2016), aponta que ao considerar

a poténcia do virus, todas as mulheres teriam 0 mesmo risco de contrair a Zika e transmiti-
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la ao bebé, o que ndo ocorre, tendo em vista que somente algumas mulheres tiveram sua
vida precarizada pela doenca, especialmente as gestantes nordestinas, pobres e de regides
onde a maioria delas € dependente dos servigos publicos de salude. Destaca-se ainda que
88% das criancas atingidas pela sindrome congénita sdo oriundas da regido Nordeste.
Assim, o entendimento dos aspectos e determinantes sociais da salde sdo essenciais a
compreensdo da epidemia de Zika no Brasil.

Desta forma, em nosso corpus textual, verificou-se que dentre os 23 estudos
selecionados, 13 trabalhos foram voltados para investigar esta tematica sob este recorte
da SCZV. Os sujeitos participantes, seu campo de pesquisa e seus principais resultados
serdo discutidos na sequéncia. As andlises e resultados aqui apresentados sdo uma
pequena contribuicdo para o tema, estando longe de querer esgotar qualquer discussdo. O
que se espera é apenas iniciar novos e resgatar velhos debates sobre o tema e apontar
possiveis caminhos.

Para melhor entendimento do nosso leitor e para poder organizar melhor a analise
qualitativa do nosso corpus, julgamos importante caracterizar o material, sobretudo
guanto aos elementos que nos pareciam centrais, referentes aos impactos
biopsicossociais. Desta forma, subdividimos nosso corpus de acordo com 0s seguintes
elementos:

v Questdes socioecondmicas e demogréficas;
v Questdes de vulnerabilidade biopsicossocial: com foco nas mulheres/maes
e na familia e,

v Questdes juridicas

Questdes socioeconémicas e demograéficas:

Em sua dissertacdo, intitulada Distribuicdo espacial dos casos de Zika Virus no
RN e sua relacdo com determinantes que refletem a desigualdade social, Lizailma Cunha
(2019) traz para reflexdes a possivel relagdo de indicadores que refletem a desigualdade
social sobre a distribuicdo espacial dos casos de ZIKV em um estado do Nordeste
brasileiro no Biénio 2015-2016. Trata-se de um estudo ecoldgico, cuja unidade de estudo
€ 0 municipio do estado do RN. Este estado encontra-se situado na Regido Nordeste do
Brasil. Cabe destacar que, apesar deste estudo trazer uma amostragem das condigdes

sociais de um estado do Nordeste, tomada as devidas proporg¢des, podemos refletir sobre



110

o0s bolsdes de pobreza, que deixam em vulnerabilidade social, grande parte da populagédo
brasileira.

Em sua pesquisa, a autora discute que a literatura tem indicado o envolvimento de
determinantes ambientais e socioecondmicos na disseminacido de arboviroses??,
ressaltando a importancia de ndo se negligenciar a influéncia destes determinantes para
que se possa conhecer o perfil e a causa das doencas de um territorio, como € o caso do
virus Zika, sob a premissa de que esse conhecimento é fundamental na fomentacdo de
estratégias de planejamento e gestdo em salde para o enfrentamento desta enfermidade
(NUNES, 2016; MENEZES et. al., 2016).

Dessa forma, em sua obra a pesquisadora ressalta que o processo de satde-doenca
esta condicionado a uma complexidade de fatores que estao relacionados as condicdes de
vida dos individuos, sendo essas caracteristicas identificadas como Determinantes Sociais
da Saude (DSS) (SANT’ANA et. Al, 2010). Os DSS correspondem aos fatores
socioecondmicos, culturais, éticos/raciais, psicoldgicos e comportamentais que
influenciam a ocorréncia de problemas de salde e também fatores de risco na populagao
(BUSS e FILHO, 2007). Assim, o estudo dessas caracteristicas, em conjunto com as
situacOes de saude, permite identificar onde e como devem ser realizadas as intervencdes
em salde publica, de forma a proporcionar um maior impacto com o objetivo de reduzir
as iniquidades (LOPES, NOZAWA e LINHARES, 2014).

Em seu trabalho, a autora relaciona a taxa de urbanizacéo, de desemprego, renda
e densidade domiciliar e o analfabetismo como condicionantes de desigualdades sociais.
Esses aspectos corroboram sobre a importancia dos indicadores de desigualdades sociais
para o entendimento do processo saude-doenca de uma populacdo (NUNES e PIMENTA,
2016; BUTLER, 2016; ALMEIDA, COSTA E RODRIGUES, 2019; ISHITANI et. al.,
2006). Pesquisas ja apontam correlacdo entre determinantes sociais de salide como, baixa
escolaridade e baixa renda e zika virus e suas consequéncias, a exemplo da microcefalia
(BUTLER, 2016; DE ARAUJO et.al., 2018; MARINHO et.al., 2016).

Segundo Alves (2018), a elevada incidéncia de zika no RN esta associada a alta

densidade populacional; isto ocorre por este estado atrair com frequéncia um numero

23 As arboviroses sdo doencas ocasionadas por um grupo de virus ecologicamente denominado arbovirus,
esses apresentam a caracteristica de serem transmitidos por artrépodes, na maior parte das vezes, mosquitos
hematéfagos (MENEZES et. al., 2016). OS arbovirus que atualmente se destacam no cenario mundial por
sua importancia epidemioldgica pertencem aos géneros Flavivirus, como é o caso da Dengue e ZIKV. Esses
sdo alguns dos arbovirus com maior impacto na satde que cocirculam no Brasil (BRASIL, 2019; CAMPOS
et. al., 2018).
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consideravel de turistas em virtude de suas belezas naturais, o que favorece disseminagédo
do virus. Este autor, associa ainda a alta incidéncia do virus as condic¢Ges climéticas
favoraveis e um sistema de saneamento ambiental precério que favorecem a proliferacéo
do vetor, onde analises entomoldgicas apontam para presenca expressiva dos mosquitos
Aedes aegypti e Aedes albopictus.

Nesse sentido, vale destacar, que em menos de um ano apos sua introdugdo no
pais, o virus Zika se distribuiu desigualmente por todas as regides do Brasil, concentrando
maior numero de casos nas regides Nordeste e Sudeste e posteriormente passou a exibir
transmissdo continuada em grande parte do territorio brasileiro (BUTLER, 2016;
MARINHO et. al., 2016; ALMEIDA, COSTA E RODRIGUES, 2019).

Dessa forma, dentre os determinantes para aumento dos casos do virus Zika, além
das dificuldades no controle vetorial, estdo as marcantes desigualdades que caracterizam
0 pais, contribuindo para que a febre pelo zika e sua consequéncia mais devastadora - a
SCZV - se tornassem males endémicos que atingissem principalmente familias pobres,
residentes nas regides menos desenvolvidas.

Cunha (2019) destaca que, em estudos recentes é ressaltada a importancia de ndo
negligenciar a influéncia dos determinantes sociais, econémicos e ambientais que estejam
relacionados ao virus Zika, uma vez que conhecer o perfil e a causa das doencas de um
territorio torna-se fundamental para subsidiar o planejamento de politicas publicas de
satde e fortalecimento do Sistema Unico de Satde (SUS). O que poderia, para a regi&o
apontada nesse estudo, reduzir os agravos e a modificacdo do cenério territorial (NUNES
e PIMENTA, 2016; ZANLUCA et. al., 2015).

Outro estudo que reflete sobre a mesma tematica, é a de Catherinne Costa (2019),
que em sua dissertacao discorre sobre a Microcefalia associada ao zika virus e sua relacdo
com as condicBes socioecondmicas e ambientais: uma revisao de literatura. Trata-se de
uma revisdo de literatura realizada no primeiro semestre de 2018 nas bases de dados
online PubMed, Scientific Eletronic Library Online (Scielo) e Scopus. Para selecionar as
pesquisas, utilizou-se a estratégia PICOS, a qual envolve o estudo do paciente, da
exposicédo, do controle, do resultado e do tipo de pesquisa realizada. Esse procedimento
empirico auxilia na construcdo da pergunta de pesquisa e possibilita a formacdo de
evidéncias necessarias para que a questdo possa ser respondida de forma mais eficaz
(SANTOS et al., 2007). Assim, obteve 11 estudos selecionados para analisar e refletir sob

seus resultados.
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A autora, discute que a literatura que aborda a sindrome congénita do zika virus
(SCZV) se correlaciona com as condig¢des socioecondmicas das localidades brasileiras,
afirmando que a literatura consultada indica que o Brasil possui territdrio propicio para a
proliferacdo da SCZV, uma vez que o pais apresenta clima favoravel e a maioria dos
municipios ndo tem condi¢fes estruturais e econdmicas adequadas para o controle da
doenca.

Segundo a analise dos trabalhos consultados em seu estudo, a pesquisadora
constatou que a urbanizacdo desordenada e as condic¢des insalubres de moradia exercem
influéncia na proliferacdo do mosquito transmissor do zika. Estudo de Ali e
colaboradores, em 2017, corroboraram a hipotese de que fatores sociais e econdémicos
podem impactar na transmissao e distribuicéo virus da Zika.

Esses mesmos autores citam que o tamanho da populacdo, a densidade
populacional, o grau de urbanizacdo e as politicas sociais possuem papel relevante na
disseminacéo da doenca. Ainda segundo esses mesmos autores, tem-se a afirmacao que,
a suscetibilidade a infecgdo pelo virus Zika se correlaciona com a pobreza, pois
individuos que vivem em locais precarios geralmente tém pouco acesso a Servigos
publicos, incluindo os de saneamento basico e os de salde. Conforme descrevem 0s
autores, cerca de 50% da reproducdo dos mosquitos na regido sudeste se deve ao
armazenamento inadequado de agua e as mas condic¢des habitacionais. Desse modo, as
condicdes econémicas individuais e a falta de servi¢os de saneamento basico poderiam
explicar, em partes, a evolucdo da doenca no Brasil.

Diante dessas questfes, Campos et al. (2018), ao investigarem a relacéo entre a
SCZV e fatores socioecondmicos, verificaram que no Nordeste a populagdo faz maior
uso de reservatorios proprios para estocagem de dgua em razao de sua escassez e da falta
de oferta pelo setor publico. Com efeito, ha menor controle sobre o predominio de agua
parada com condigdes para a proliferacdo do vetor transmissor.

De forma geral, diversos autores enfatizam que o Zika € uma doenca tipica de
regides precérias economicamente. Descrevem que a incidéncia da doenca é maior em
areas de favela, com infraestrutura deficiente, sem agua tratada ou saneamento, as quais
oferecem mais oportunidades para a proliferagdo do vetor que transmite a doenga. Por
essa razdo, fatores socioeconémicos podem contribuir para determinar a fracdo da
populacéo que esta exposta a doenca (ZHANG et al., 2017; SNYDER et al., 2017; ROSA-
FREITAS et al. (2010) apud SNYDER et al., 2017).
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Em sintese, a autora percebeu com seu estudo, que os principais resultados
apontados pelas pesquisas consultadas mostraram que no Brasil a SCZV pode ter relagéo
com as condicdes estruturais e econdmicas das regides, como a falta de saneamento
basico, a incidéncia de pobreza extrema, elevados indices de urbanizacao, entre outras.
Diante do exposto, pode-se concluir que 0 combate a doenca nao esta restrito somente as
politicas de salde, pois acdes que promovem melhorias no saneamento basico e na
infraestrutura das regides, somadas as politicas mais amplas de desenvolvimento (como
a reducdo da pobreza), podem surtir importante efeito benéfico sobre o referido quadro.

Em sua pesquisa para dissertacdo, Jane Neto (2019), contribui com importantes
discussdes ao abordar a Disseminacdo do virus Zika e a Microcefalia no Brasil: estudo de
caso no municipio de Fortaleza, Ceara, evidenciando as mazelas da populacéo que reside
no nordeste brasileiro, sendo essencial corrigir os determinantes sociais das doencas virais
que sdo transmitidas pelo mosquito Aedes aegypti a nivel das populacGes, incluindo
esforgos para proporcionar um acesso sustentavel e equitativo a dgua segura e limpa, a
aplicacdo consistente de praticas de saneamento basico e higiene e o tratamento
apropriado dos residuos a nivel das comunidades.

Seu estudo, baseou-se em uma revisdo da literatura a partir das bases de dados
Medline (Literatura Internacional em Ciéncias) e Scielo (B realizado um estudo de caso
no municipio de fortaleza para ambiente SIG (Sistema de Informacdo Geogréfica),
durante o periodo da epidemia do virus Zika. Além da revisao da literatura, foi realizado
um estudo de caso no municipio de Fortaleza, onde foram confirmados a partir de
novembro de 2015 varias ocorréncias de recém-nascidos apresentando Microcefalia, bem
como alteragdes do Sistema Nervoso Central - SNC sugestivas de infec¢do congénita,
que, em conjunto, compdem a sindrome congénita associada a infeccao pelo virus Zika —
SCzV.

Com seu estudo, a pesquisadora confirmou a hipdtese levantada baseada,
parcialmente, em dados divulgados pelo Ministério da Saude brasileiro por meio de um
programa de monitoramento, denominado Levantamento Rapido do indice de Infestacio
por Aedes aegypti — LIRA. A hipdtese em discussdo da grande quantidade de casos
confirmados de Microcefalia e/ou alteragbes do Sistema Nervoso Central - SNC,
sugestivos de infec¢do congénita (Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo Virus
ZIKA — SCZ) entre recem-nascidos, fetos, abortos espontaneos, natimortos e obitos
neonatais precoces, observados em Fortaleza, € de que as condi¢bes precéarias de

saneamento bésico, notadamente as condi¢des inadequadas de abastecimento de agua por
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rede publica existentes nos assentamentos precarios do municipio, tenham contribuido
para a disseminacdo do virus Zika, devido a geracdo de focos de dgua limpa, que criaram
condigdes extremamente favoraveis a reproducdo do Aedes aegypti, seu principal vetor.
Héa evidéncias de que areas urbanas carentes de servicos de abastecimento de agua potavel
estdo suscetiveis a um maior risco de infeccdo pelo virus Zika, ja que nestes locais se faz
necessario 0 armazenamento de agua em reservatorios para o abastecimento dos
moradores.

A pesquisa ainda revelou que os casos sugestivos de infec¢do congénita pelo virus
Zika — SCZV, em Fortaleza, ocorreram em assentamentos precarios ou em locais muito
préximos a assentamentos precarios. A maior parte dos casos confirmados ocorreram em
bairros situados na zona oeste do municipio. A zona oeste de Fortaleza é uma regido pobre
em infraestrutura e desassistida, que provavelmente apresenta deficiéncias relacionadas
aos servicos de abastecimento de agua pela rede pablica. A inadequada provisdo de dgua
potéavel pela rede publica faz com que os moradores desses locais armazenem agua para
0 seu consumo. O armazenamento de agua realizado de forma inadequada cria condi¢des
favoraveis a reproducao do Aedes aegypti, o principal vetor do virus ZIKA.

Para completar sua analise sobre seu objeto de estudo, a pesquisadora reflete sobre
a resposta das autoridades brasileiras a epidemia do virus Zika, e 0 consequente surto de
casos sugestivos de infeccdo congénita (SCZV) no pais, principalmente na Regido
Nordeste, afirmando que as a¢bes dessas autoridades se concentraram no combate ao
mosquito, através da pulverizacdo/nebulizacdo reativa com inseticidas, e no controle de
vetores a nivel doméstico. No entanto, as autoridades brasileiras em todos os niveis ndo
abordaram problemas sistémicos relacionados aos servicos publicos de agua e
saneamento basico que exacerbaram a crise do virus Zika no Brasil, contribuindo para a
existéncia de condi¢es ideais para a proliferacdo de mosquitos.

Diante do exposto, nos trés estudos aqui discutidos em relacdo as questdes
socioeconémicas e demograficas, foi possivel verificar que o estrato socioecondmico
mais alto apresentou menor incidéncia de casos confirmados de recém-nascidos com
SCZV, quando comparados com o0s estratos socioecondmicos mais baixos. Estes
resultados sugerem a existéncia de uma associacdo entre a maior incidéncia de casos
confirmados de SCZV e as condig¢des socioeconémicas mais vulneraveis do meio urbano,
Ou seja, as areas mais pobres.

Outra constatacdo foi que a ocupacdo do territério brasileiro € extremamente

desigual, além disso, certos comportamentos e habitos humanos ou situa¢fes sanitarias
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especificas favorecem o estabelecimento ou secularizagdo de determinadas doencas ou
agravos. A gravidade da ocorréncia do virus Zika associada ao nascimento de bebés com
SCZV em diferentes Regifes do Brasil, especialmente em torno de Regides
Metropolitanas do Nordeste, aponta para a necessidade de um diagndstico especifico que
relacione condigdes ambientais inadequadas a geragao de “novas” epidemias, sendo
urgente identificar situacOes desiguais e caréncias latentes, buscando solugdes e equidade
de tratamento.

N&o pode-se afirmar que existam comprovacao cientifica de que a incidéncia dos
casos de SCZV esteja associada a precariedade da provisdo de agua potavel, porém parte-
se da premissa de que nas areas onde verifica-se percentual mais elevado de populacdo
residente em assentamentos precarios e/ou areas de periferia carentes de infraestrutura,
foram notificados maior nimero de casos confirmados da referida sindrome.

Assim, os resultados obtidos com estes estudos sdo oportunos para enfatizar a
necessidade da articulacdo do poder publico na implementacdo adequada de politicas
sociais que apresentem carater mais eficaz e equanime, principalmente relacionadas ao

direito do cidadao a acessar em condi¢6es e com qualidade o direito essencial a vida.

Questdes de vulnerabilidade biopsicossocial: foco nas mulheres/maes e nas familias

Seguindo com a analise, 0 estudo apresentado por Jaqueline Marinho (2018)
refletiu sobre o tema: Experiéncias maternas no contexto da Sindrome Congénita do Zika
na cidade de Campina Grande — Paraiba. A pesquisa para dissertacdo foi uma abordagem
qualitativa e exploratéria. Os dados foram produzidos através de oficinas com dindmicas
de criatividade e sensibilidade, diario de campo e questionarios biosociodemogréficos,
destinados para caracterizar o perfil das participantes A analise de dados, bem como as
anotacgdes do diario de campo, foram submetidas a anélise de contetdo na modalidade
temaética.

Teve como sujeitos da pesquisa as mulheres paraibanas, das regides do Agreste e
Brejo que apresentaram sintomatologia do Zika durante a gestacdo e tiveram filhos com
SCZV. A pesquisa ocorreu em trés locais distintos. Primeiramente foram aplicados
questionarios com as mées no Centro Especializado em Reabilitagdo CER. Logo ap0s, as
mulheres elegiveis para a pesquisa foram convidadas para participar das oficinas, que
foram realizadas em dois locais: na Sala de Dindmicas de Grupo do Departamento de

Psicologia da UEPB e posteriormente numa escola particular, localizada na cidade de
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Campina Grande-PB. Analise de contetido qualitativa (Bardin, 2011) foi utilizada para se
investigar as experiéncias maternas no contexto da SCZV

Segundo a pesquisadora, o virus Zika tornou-se um grande agravo a salde da
mulher. Nesse ambito, as autoridades em saude defendiam medidas como: gerenciamento
de gravidez, contracepcao, 0 uso de roupas compridas, repelentes e até abstinéncia sexual
durante a gravidez (NUNES & PIMENTA, 2017). De acordo com o relatério da Human
Rights Watch (2017), seu impacto recaiu principalmente sobre mulheres jovens, solteiras,
negras, com condicdes socioeconémicas baixas e a regido nordestina foi a responsavel
por 75% dos casos confirmados. Ainda é importante destacar o fato do virus Zika ter se
tornado uma doenca sexualmente transmissivel, carregando consigo um conjunto de
conotacfes morais que abrem as portas a praticas discriminatorias e estigmatizantes
(HRW, 2017). Outro aspecto fundamental nesse quadro é o género, que resulta do fato do
virus Zika ter sido enquadrado como um problema de mulheres (em idade fértil ou
gravidas) (NUNES & PIMENTA, 2017).

Nesta linha de argumentacdo, a autora destaca que as mulheres séo personagens
centrais no contexto da epidemia, contudo ndo possuem reconhecimento social e nem do
Estado, sobre as suas necessidades, salientando a importancia de suporte psicossocial e
econdmico para as mulheres, que diante de todas as dificuldades, assumem sozinhas, as
consequéncias de um grave problema de Salude Publica. Isso revela que a confirmacéo do
diagnostico fetal representou um momento critico na experiéncia materna de todas as
participantes. As dificuldades nas experiéncias tiveram relacdo direta com fatores
externos, como comunicacédo inexistente ou deficitaria entre os profissionais, a mulher, a
familia e a atencdo ao ciclo gravidico-puerperal; sensacionalismo da midia e dos
profissionais; falta ou insuficiente apoio conjugal e familiar; violéncia obstétrica e
precarizacdo dos servigos de atencao as criangas com SCZV.

Seguindo nesta linha de argumentacdo, outro relevante estudo com foco nas
mulheres foi discutido por Martha Cabral (2019), que refletiu a questdo em torno: Resistir
e Re-existir na Epidemia - Um estudo com as mulheres cuidadoras de criangas com
sindrome congénita do zika no interior da Paraiba. Tratou-se de uma dissertacdo, cuja
pesquisa de natureza qualitativa e exploratéria, realizada no Ambulatério do Hospital
Municipal Pedro I na Paraiba, com maes de criangas com SCZV, com o objetivo de
comparar a fala oficial do governo brasileiro sobre a SCZV e o das mées cuidadoras.

Além do aspecto socioecondémico e geografico, a autora ressalta que ha um recorte

muito importante de género, pois as mulheres conviveram e ainda convivem com o medo



117

da gravidez, preocupando-se com o contagio, com o diagnostico e as sequelas de seus
filhos, e em sua grande maioria sdo, quase que exclusivamente, as cuidadoras das
criangas, conforme relatério divulgado pela organizagdo Human Rights Watch em julho
de 2017 (WHATCH, p. 107).

A pesquisadora também nos leva a refletir que durante o periodo da emergéncia
em salde publica, ndo se pode afirmar que ocorreram politicas publicas especificas para
mulheres e criancgas afetadas pela SCZV. Os protocolos de atendimento, portarias e outras
normativas, apenas procuraram adaptar uma estrutura ja deficitaria a demanda, a partir da
verificacdo de aumento no nimero de nascimento de criancgas afetadas pelo virus Zika.

Dessa maneira, Cabral (2019) discutiu em seu estudo que o posicionamento do
governo brasileiro foi destoante da realidade vivenciada por essas maes que néo
receberam o devido amparo biopsicossocial frente as suas demandas. O virus Zika é
considerado como uma das chamadas “doencas negligenciadas” ou “da pobreza”, e em
nosso pais, percebeu-se as falhas que foram desde o financiamento as pesquisas no
momento que foi comprovada a circulagdo do virus em nosso territério, como também a
estrutura ja fragilizada de atendimento do Sistema Unico de Salde (SUS), que n&o
possuia capacidade para atendimento para 0s primeiros casos.

Desse modo, a autora afirma que durante a epidemia de zika, a responsabilidade
pela contencdo de danos foi imposta a mulheres que ja viviam em condicGes precarias
antes de terem suas vidas marcadas por este “inimigo invisivel”, sendo a maioria delas,
segundo Diniz aponta (2016), pobre e nordestina, que ja sofria com a negligéncia estatal
pela falta de politicas eficazes de planejamento familiar, ndo podendo o sofrimento destas
mulheres ser naturalizado pela biopolitica das doencas, pois ao falar em nimeros de casos,
esquecemos e muitas das vezes ignoramos as historias e sofrimentos, angustias e
desamparo.

Os estudos realizados por Patricia Meirrelles (2018), Thereza Verissimo (2019),
Graziela Hamad (2019) e Pedro Farias (2019) abordaram a tematica de vulnerabilidade
biopsicossocial: foco nas mulheres/maes e nas familias de criangas com SCZV e, também
discutiram as questfes levantadas tanto por Cabral (2019), quanto por Marinho (2018),
em relacdo a centralidade das mulheres nos casos do virus Zika, que evidenciou as
questdes de género, a sobrecarga das maes/cuidadoras e a negligéncia do estado.

Meirelles (2018) em sua pesquisa de dissertacdo sobre a Sobrecarga e qualidade
de vida de maes cuidadoras de criangas com a sindrome congénita do virus, realizou um

estudo do tipo observacional de corte transversal analitico e exploratorio, com abordagem
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quantitativa com aplicacdo de um questionario sociodemografico semiestruturado, em
mdes cuidadoras que desempenham o papel de cuidadoras primarias e informais, cuja
crianga apresentasse no minimo seis meses de idade e que residisse na Regido
Metropolitana do Recife (PE).

O estudo foi realizado no laboratério de Estudos em Pediatria (LEPed) no
Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), na
Alianca das Maes e Familias Raras (AMAR) e Unido de Mées de Anjos (UMA) na cidade
do Recife (PE); na Policlinica da Crianca e do Adolescente e Fundacdo Perroni em
Jaboatdo dos Guararapes (PE).

A pesquisadora destaca que a qualidade de vida da mée cuidadora de crianga com
SCzV fica comprometida, além das responsabilidades assumidas no seu papel de
cuidadora principal, as quais trazem consequéncias importantes em todas as esferas de
suavida (REIS, 2013; SILVA et al, 2013). Padilha et al. (2017) afirmam gque quanto maior
a sobrecarga do cuidador, pior € a percepcao de sua qualidade de vida.

Devido ao instinto materno e ao padrdo historico e cultural idealizado pela
sociedade, a mulher prioriza o papel de cuidadora principal. Anseios, medos, dedicacédo
e guestionamentos ocorrem em relacdo ao cuidado, sendo um processo de constante
adaptacdo das maes pelo futuro inesperado de suas criangas. Nesse contexto, manifesta-
se a abdicacdo da vida social, profissional e, até mesmo pessoal, em prol da dedicacgdo ao
seu filho (MILBRATH et al, 2012).

Com seu estudo, a autora apontou a necessidade de melhor planejamento e
organizacdo do acesso aos servicos de reabilitacdo dessas criangas, visto que elas
apresentam atraso no desempenho funcional em todos os dominios, necessitando assim
de assisténcia terapéutica em longo prazo. Também ressaltou o importante estudo de
seguimento para melhor conhecimento do impacto da sobrecarga e qualidade de vida
materna mediante as longas distancias percorridas até os servigos de reabilitacéo, e assim,
contribuir com politicas publicas para melhor assisténcia e garantia de acesso aos servicos
de saude para criangas com SCZV e suas familias.

Ao investigar sobre a Evolucdo do Nivel de Sobrecarga de Mé&es de Criancas com
Sindrome Congénita do Zika Virus, Verissimo (2019), salienta que os familiares de
criangas com sindrome congénita do zika virus podem ficar adoecidos emocionalmente e
apresentar sintomas como ansiedade, depressdéo e medo do futuro da crianca e
dificuldades socioeconémicas. Sua dissertacao foi uma pesquisa de revisdo integrativa de

literatura, sendo a busca realizada no SciELO, Literatura Latino Americana e do Caribe
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em Ciéncias da Saude (LILACS), PUBMED e na American Phsychological Association
(PsycoINFO), nos meses de janeiro e fevereiro de 2019, onde foram selecionados artigos
originais, publicados entre 2013 e 2019, nos idiomas inglés e portugués.

O estudo foi desenvolvido no Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptacéo Dr.
Henrique Santillo (CRER). O CRER estéa localizado em Goiania— Go. Na pesquisa, foram
utilizados trés instrumentos: Questionario de avaliagdo sociodemogréfica e clinica das
mdes, Questionario de avaliagdo clinica da crianca e Questionario de Avaliacdo de
Sobrecarga do Cuidador Informa (QASCI).

Em sua pesquisa a autora sinaliza que as mdes se sentem sobrecarregadas e
inseguras em relacdo ao cuidado com seus filhos, por serem em grande parte das vezes,
as principais cuidadoras. A definicdo de Sobrecarga pode ser entendida como a maneira
como o cuidador consegue perceber problemas fisicos, psicolégicos ou emocionais,
financeiros e sociais resultantes do cuidado com seu familiar (EICKMAN et al, 2016).

Verissimo (2019), ainda reforga que a sindrome congénita do zika virus é um
problema atual de satde publica e com impacto futuro alarmante. Estudos relacionados a
esta condicdo ainda sdo poucos e precisam ser aprofundados os impactos emocionais
causados nos cuidadores, uma vez que as familias destas criangas precisam lidar com suas
insegurangas, culpas, temores e sobrecarga advinda dos cuidados. Toda a familia,
principalmente as maes, precisam de estratégias especificas e individuais, focadas no
acolhimento e na promoc¢do do bem estar biopsicossocial, para se sentirem seguras e
possam contribuir com a reabilitacdo e cuidado das criangas.

Em seu estudo, Gaziela Hamad (2019) ao refletir sobre as Vivéncias de mulheres
- maes de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, faz uma abordagem
qualitativa, delineada pela investigacdo interpretativa e orientada pelo Modelo de
Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar de McCubbin e McCubbin
(1993). Com essa escolha de abordagem para sua tese foi possivel relacionar os fatores
presentes no processo de adaptacdo de mées de criancas com SCZV, de forma a
compreender as vivéncias dessas mulheres, sendo aplicadas entrevistas semiestruturadas.

A pesquisa foi desenvolvida em um Centro Especializado em Reabilitagcdo (CER),
do Municipio de Campina Grande, no Estado da Paraiba (PB), sendo escolhido como
local de estudo por ser referéncia na assisténcia a pessoas com todos os tipos de
deficiéncias, incluindo as criangas com sindrome congénita do zika virus, tendo como

sujeitos as mées destas criancas de diferentes cidades do Estado da Paraiba.
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Além das contribuicbes observadas nas demais pesquisas apresentadas acima,
como sobrecarga das mées, principais cuidadoras, comprometimentos estressores, que as
colocam vulneraveis psicossocialmente, comprometendo sua qualidade de vida, este
estudo apresenta estratégias de enfrentamento utilizadas por essas mulheres e seus
familiares, que mesmo num contexto social de fragilidades, se fortaleceram perante a
adversidade, conseguiram se reorganizar e se adaptaram a nova situacdo, buscando
tratamento especializado para suas criangas e reivindicando junto as autoridades de saude
e assisténcia social condigdes de acompanhamento para seus filhos luta pela garantia de
seus direitos.

Hamad (2019) ressalta que essas mulheres ja eram andnimas antes da epidemia e
continuam invisibilizadas. Infelizmente, nem essas mulheres nem outras s&o sujeitos de
direitos. Mas estas, pelas situacdes que vivem, ainda se colocam como objeto de cuidado.
Com o compartilhamento das vivéncias na SCZV, ao procurar entender os siléncios
dessas mulheres e debater sobre os direitos e as garantias que elas tém (ou deveriam ter),
observa-se uma necessidade urgente de apagar aquela imagem construida pela midia e
especialistas. Ao inclui-las centralmente no debate de politicas publicas sobre o virus Zika
e de saude das mulheres, o importante papel de visibiliza-las é exercido (LARA NETTO,
2016). Para muitas dessas mulheres, mées, cuidadoras, a epidemia foi uma tragédia
também no reconhecimento dos seus direitos (DINIZ, 2016a). As maes das criancas
nascidas com SCZV lutam por justica e dirigem ao Estado a responsabilidade pela sua
dor, pelo luto de um filho sem anormalidades, de cujas deficiéncias se tornam
testemunhos, exacerbando a forca pelo interesse legitimo em garantir satde, reabilitacdo,
educacao e beneficios, sem serem esquecidos (MOREIRA et al., 2018).

Para dar fechamento a este bloco de analise, apresentamos a dissertacdo de Pedro
Farias (2019) que destaca a Participacdo e fatores ambientais de criancas com
microcefalia associada a sindrome congénita do zika virus: percepcéo da familia. Trata-
se de uma pesquisa de natureza exploratoria-descritiva, desenvolvida a partir da
abordagem qualitativa, influenciada pelos estudos do campo das Ciéncias Sociais em
salde, sendo utilizadas a técnica do grupo focal e entrevista semiestruturada, realizadas
no ambulatério do Hospital Universitario Ana Bezerra (HUAB) e na Clinica Escola de
Fisioterapia da Faculdade de Ciéncias da Saude do Trairi (Facisa) localizados na cidade
de Santa Cruz, no estado do Rio Grande do Norte, situado na regido Nordeste do Brasil.
Os sujeitos desta pesquisa foram pais e mées de criangas com media de idade de 20,5

(meses) com a SCZV e residentes na V@ Regido de Salude do Rio Grande do Norte.
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Com este estudo, o pesquisador colabora com as pesquisas sobre a SCZV ao
refletir sobre a questdo do cuidado a essas criangas, que deve ser compreendido como
oferta de uma atencgdo a satde focada nas familias, no sentido existencial da experiéncia
do adoecimento fisico ou mental e, consequentemente, também nas praticas de promogéo
a saude, protecdo, recuperacao e reabilitacdo dos problemas de saiude (AYRES, 2004).
Dessa forma, é necessario considerar o projeto de vida dos sujeitos, a sua identidade
construida, a confianga e responsabilidade. Esses atributos devem ser considerados como
essenciais nas relacdes e encontros usuario-paciente, visto que sdo conceitos-chave para
a reconstrucdo ética, politica e técnica do cuidado em salde.

Ficou perceptivel que o cuidado centrado na familia (CCF) fortalece os estudos
voltados para as criancas afetas pelo virus Zika, pois o CCF refere-se a uma abordagem
para a prestacdo de servicos em que as familias sdo vistas como especialistas em seus
filhos e os profissionais sdo encorajados a trabalhar com eles, em parceria, para abordar
0s problemas da familia.

Farias (2019) destaca em seu estudo relatos da insatisfacdo destas familias em
relacdo a responsabilidade do Estado ao ndo garantir uma rede efetiva de atengdo social
e de direitos para as criangas com SCZV e a penalizacdo das mulheres pelo mau
atendimento das politicas publicas. A auséncia da efetivacdo da rede de cuidado com
destaque para essas criangas, desvelam as iniquidades em saude, seus determinantes
sociais e marcadores da diferenca, em especial de classe, raga/etnia, geracdo, género e
deficiéncia, colocando em xeque o discurso de que o virus Zika ndo privilegia pessoas,
entretanto, desvela os cenarios de acesso aos direitos e traduz a relacdo de deficiéncia e
desigualdade social, conforme Diniz (2017) ressalta ao afirmar que a geografia da
epidemia do virus Zika espelha as desigualdades sociais da sociedade brasileira. Ha
formas sociais de privagdo, e a pobreza é uma delas, o adoecimento sem assisténcia é
outra.

Dessa forma, ao compreender tudo que foi observado em sua pesquisa, 0 autor
percebe que o Estado tem uma responsabilidade social com a promoc¢éo da salde das
criancas com SCZV e nédo deve concentrar suas acdes no ambito de comportamentos
individuais, pois serdo insuficientes. Para melhorar a saude dessas criangas aquele deve
atuar na diminuicdo da pobreza e da desigualdade que sé&o fatores essenciais na qualidade

de vida de uma sociedade.
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Questdes juridicas e éticas: direitos sociais e 0 aborto

Os estudos realizados por: Washington Castilhos (2018) - Qual a palavra que
nunca foi dita? VVozes e discursos nas noticias sobre zika-microcefalia-aborto; por Marina
Carvalho (2018) - Zika, substantivo feminino: a producdo de sentidos sobre as
desigualdades de género e os direitos sexuais e reprodutivos da mulher no telejornalismo
nacional; Bruna Gongalves (2018) - A controveérsia em torno do zika virus e o direito ao
aborto e por Graziela Hamad (2019) - Vivéncias de mulheres - mées de criancas com
Sindrome Congénita do Zika virus, refletem sobre a temaética das questdes juridicas e
éticas: direitos sociais e 0 aborto sobre a SCZV, temética que analisaremos a seguir.

Em seu trabalho Castilhos (2018) traz para agenda das discussdes o direito ao
aborto e das relagcdes reprodutivas. Sua dissertacdo apresenta uma pesquisa de analise
qualitativa sobre zika-aborto, realizada a partir da consulta aos sites dos jornais O Globo
e Folha de S&o Paulo. Foram consultadas 26 noticias da Folha de S&o Paulo e 17 de O
Globo de novembro de 2015 a dezembro de 2016. A analise seguiu 0 modo argumentativo
de organizacdo do discurso proposto por Charaudeau (2010), composto pelo seguinte
esquema analitico do discurso argumentativo: problematizacdo, tomada de posicdo
(posicionamento) e prova.

Com este estudo, o pesquisador discutiu como se posicionam as fontes
identificadas frente a problematizacdo colocada pela imprensa quanto ao direito das
mulheres de interromper uma gestacdo caso sejam diagnosticadas com zika. Que
argumentos estas fontes utilizam para justificar suas posi¢des? Identificou os argumentos
favoraveis, neutros e contrarios de cada grupo de fontes.

De modo geral, na série de textos coletados, prevaleceram como fontes de
informacdo (citadas ou mencionadas) representantes da area médica, também aparece
como fonte bastante frequente a categoria pesquisadores/cientistas, impulsionada pela
recorrente presenca da antropéloga Débora Diniz na cobertura (caracterizou-se como a
voz feminina mais comentada, dado seu vinculo a universidade), além de representantes
de grupos religiosos, incluindo o papa e membros de diversas igrejas, membros de
organizagOes ndo-governamentais (ONGs) feministas e movimentos sociais/ativistas
(com menos aparicdes que 0s demais representantes). Representantes da categoria
juridica (que ndo pertencam ao Poder Judiciario): advogados, juristas e demais
representantes juridicos; Ministros do STF; Ministros, representantes de érgaos oficiais;

Representantes do Legislativo e Organismos e fontes internacionais.
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Nesse sentido, é fundamental ressaltar que todo o material coletado € de uma
riqueza nas discussdes que a tematica “zika-aborto” traz para o debate, porém
destacaremos os principais resultados apresentados pelo autor diante de sua pesquisa.
Castilhos (2018) destaca que as principais afetadas — as mulheres, ndo aparecerem nas
amostragens como fontes citadas, isto é, ndo estdo vocalizadas, ndo sdo entrevistadas,
embora as fontes citadas falem por elas.

Outro ponto de grande relevancia é o posicionamento dos representantes da
categoria médica e de pesquisadores/cientistas quanto a prevaléncia da escolha da
mulher/mée em relacdo a decisdo de interromper ou ndo a gestacdo em caso de zika,
sustentado pelos argumentos centrados no sofrimento e vulnerabilidade da mulher, no
direito desta de decidir e na responsabilizagéo do Estado sobre a epidemia e no cuidado
das criancas nascidas com a sindrome congénita do zika virus.

Advogados, juristas e demais representantes juridicos, se dividem igualmente
entre favoraveis e contrarios a proposta. De um lado, as fontes favoraveis centraram seus
argumentos na protegdo social as mulheres, seja com relacdo a sua saude mental ou ao
seu direito a saude e a integridade fisica. De outro, as fontes contrarias basearam seus
argumentos na defesa da vida (do feto).

Em relacdo aos Ministros do STF, a Unica a se posicionar foi a ministra Carmem
Ldcia, mostrando-se cautelosa e posicionando-se de forma neutra (MASCARENHAS,
FSP, 23/09/2016). Quanto aos demais Ministros e representantes de 6rgdos publicos, estes
se posicionaram da seguinte forma: o entdo Ministro da Saude, Marcelo Castro, de
posicdo contréria a proposta de se permitir o aborto em caso de zika, e 0 entdo Ministro
da Cultura, Juca Ferreira, de posicao favoravel.

As representantes de ONGs feministas/movimentos sociais/ativistas, capitaneadas
pela organizacdo holandesa Women on Web, se posicionaram favoraveis a interrupcao
da gestacdo de forma legal e segura com a pratica do aborto medicinal para evitar abortos
inseguros e salvar a vida das mulheres em situagdo de vulnerabilidade.

Representantes religiosos se posicionaram contrarios a pratica do aborto com a
argumentacao das fontes religiosas permeada de saberes de crenca e valores morais. Os
representantes do Legislativo, também foram contrarios ao aborto expressando 0s
mesmos saberes de crenca e valores morais. J& 0os Organismos e fontes internacionais,
principalmente a ONU, defendeu a descriminalizagdo do aborto em meio a epidemia de

zika.



124

Dito isso, percebemos que o tema € polémico e suscita muita discussao, como
veremos nos demais estudos analisados, que abordam em geral os assuntos refletidos na
obra de Castilhos (2018) e demonstraram o “desconforto” de autoridades governamentais
de se posicionarem e debaterem com a sociedade civil e cientifica esta temética de grande
relevancia.

Em sua pesquisa, Marina Carvalho (2018), ao refletir em sua dissertacéo sobre as
desigualdades de género, social e em saude a partir da configuragdo da producdo de
sentidos no noticiario telejornalistico, no contexto da epidemia do virus Zika, toma como
referéncia a correlacdo entre o virus Zika e a sindrome de malformacdo fetal. Utiliza trés
episodios veiculado nos telejornais: Jornal Nacional e Jornal da Record, correspondentes
a eventos da epidemia de zika para coletar seus dados entre os anos de 2015 e 2016,
analisando-os através da Analise do Discursos e assumindo a perspectiva da teoria da
producdo social dos sentidos, com Pinto (2002) e Araujo (2000) como referéncias.

A andlise apontou heterogeneidades e aproximagdes nos dispositivos discursivos
dos dois telejornais ao longo dos episodios estudados. Houve silenciamento das mées e
gestantes atingidas pela epidemia no JN, que privilegiou os saberes oficiais e cientificos,
com apagamento das determinag6es sociais da emergéncia e do sofrimento humano. No
JR, os enunciados se apresentaram mais polifénicos, com espaco de vocalizacdo para as
mulheres atingidas pelas doencas e visibilidade das determinagdes sociais. Os enunciados
de ambos promoveram a naturalizacdo das desigualdades de género e o apagamento dos
obstaculos ao exercicio dos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres no Brasil,
contribuindo para o enfraquecimento dessa discussdo junto as autoridades nacionais e aos
debates publicos nas esferas civil e juridica.

A pesquisadora definiu que por se tratar de uma tematica permeada por disputas
e negociagdes, como dito anteriormente, o direito ao aborto como questdo de saude
publica e de respeito aos direitos sexuais e reprodutivos da mulher, a invisibilizacdo
noticiosa da discussdo do tema na mais alta esfera juridica do pais, no contexto do Zika e
das desigualdades de género que atravessam o tema pareceu alinhada, & ideia da producéo
de ndo-existéncias (SANTQOS, 2010) como constitutiva dos processos de desigualdade e
exclusao.

Em sua dissertacdo, Bruna Gongalves (2018) buscou mapear a controvérsia em
torno do zika e a interrupcdo da gravidez para gestantes infectadas pelo virus em dois
jornais brasileiros, Folha de S. Paulo e O Estado de S. Paulo. Seu percurso metodolégico

tratou-se de uma pesquisa qualitativa, envolvendo anéalise documental de noticias, sendo
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selecionados textos jornalisticos do periodo de novembro de 2015 a dezembro de 2017.
Através da Teoria Ator-Rede de Latour, mapeou a controveérsia sobre o direito ao aborto
para gestantes infectadas pelo zika, identificando os atores e 0s argumentos que a
compdem, por meio da elaboracédo de categorias de analise.

Em seus resultados e discussdes, observou que 0s atores que se posicionaram
diante do problema foram médicos, pesquisadores, representantes da esfera juridica,
representantes governamentais, movimentos sociais, organismos internacionais e grupos
religiosos. Os argumentos favoraveis recorrentes foram a gravidade da microcefalia,
negligéncia do Estado, sofrimento das mulheres atingidas pela epidemia, defesa da
descriminalizagdo do aborto. Enquanto que os argumentos contrarios se concentraram na
incerteza sobre a relacdo causal entre zika e microcefalia e o valor da vida humana. Além
disso, a presenca de vozes das mulheres afetadas pela epidemia foi menor em relacéo aos
outros atores, conforme observado nos trabalhos analisados anteriormente nesta secao.

Por fim, Graziela Hamad (2019), em sua tese ja citada em secédo anterior ao refletir
sobre as vivéncias de mulheres - maes que tiveram filhos com a sindrome congénita do
zika virus, nos leva a repensar em todos 0s impactos biopsicossociais inerentes a uma
gestacdo, cujo diagndstico envolve o nascimento de uma crianca com Sérios
comprometimentos ao longo de suas vidas, que demandardo cuidados quase que
exclusivos e uma rede de apoio, muitas das vezes qualificada e parceira, também aborda
a questdo do aborto como decisdo a ser exclusiva da mulher, frente as questdes que por
ela serdo assumidas ou demandadas no que se refere aos seus filhos afetados pela SCZV.

Diante de tudo que foi exposto, foi possivel inferir que as implicacdes sociais
causadas com o nascimento de uma crian¢ca com a SCZV, como em qualquer outra
sindrome congénita, tem o potencial de provocar uma crise que atinge toda a familia, pois
0s mesmos se veem despreparados para enfrentar ou lidar como esse novo modo de ser
familia; a vulnerabilidade social e econdémica das familias de criancas infectadas pelo
virus Zika impacta no nivel da capacidade das redes de apoio (publicas, comunitarias e
familiares) de acolher, por meio dos servigos, as criancas e familias afetadas.

A experiéncia vivenciada pelos pais de criangas com a SCZV tem repercutido em
alteracbes na rotina e dindmica de suas familias. Sendo assim, sdo cuidadoras
sobrecarregadas também por aspectos financeiros, sociais, e psicolégicos perante 0s
cuidados com a crianca (OLIVEIRA; SA, 2017).

Ao assumir o papel de cuidador, o individuo muitas vezes se sente confrontado

mediante a situagdo sem alternativa de escolha, na maioria das vezes por questoes
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moralmente impostas pela sociedade, o que resulta no desgaste ainda maior na vida do
cuidador. E neste contexto que surge o termo “sobrecarga”, a partir do inglés “burden”
(MARTINS, 2006; ANDRADE, 2009).

Pode-se entender que a sobrecarga engloba a esfera biopsicossocial e é resultado
da busca de um equilibrio entre variaveis como: disponibilidade de tempo para o
cuidador, recursos financeiros, condicBes psicologicas, fisicas e sociais, atribuicdes e
distribuicOes das tarefas do cuidado. Da mesma forma, compreende-se também como o
somatorio de fatores, os quais influenciam nas atividades diarias, papel social e equilibrio
emocional, além da percepcdo do cuidador mediante a esses problemas, influenciando
assim no cuidado com o seu familiar (SANTOS et al., 2010; OLIVEIRA, et al., 2012).

Somando-se a isso, foi constatada a prevaléncia de familias de criangas com
SCZV com médes cuidadoras jovens, residentes em regides de vulnerabilidade, inseridas
num contexto socioeconémico desfavoravel (MARINHO et al, 2016). Assim, na
literatura constata-se a associa¢ao do atraso no desenvolvimento infantil com situacfes
como o nivel socioecondmico de pobreza, baixa escolaridade dos pais, condigdes
precarias de moradia, desnutricdo e falta de acesso a recursos educacionais e de saude
(VICTORA et al, 2008; MARTORELL; NGUYEN, 2010; ASSIS-MADEIRA et al,
2013).

Para Amaral et al (2012), a melhora nos aspectos socioeconémicos, como nos
niveis de escolaridade, capacitacdo profissional e consequentemente na renda pessoal e
familiar, permitiria uma maior consciéncia do seu papel na sociedade, o que representaria
uma busca mais autdnoma por seus direitos, tendo como consequéncia uma melhor
condicdo de saude. Verifica-se, portanto, uma intima relacdo do contexto socioeconémico
na acessibilidade ao sistema de saude

O bem estar familiar é fundamental para maximizar a sua adaptacéo,
principalmente da mée cuidadora, mediante o enfrentamento e desafios com seus filhos.
Tais fatores se consistirdo na complexidade clinica da crianca, necessidade de cuidados
ao longo da vida, incerteza sobre as consequéncias no seu desenvolvimento, limitacéo do
conhecimento do profissional sobre o curso da doenca para o planejamento da assisténcia
adequada, isolamento social, por parte das familias, além da falta de apoio social ou
comunitario. Assim, o impacto acumulativo desses e outros fatores podem refletir em
elevado nivel de estresse, ansiedade e depressdo e consequentemente pior percepcao na
qualidade de vida (DONALD et al, 2018).
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A maioria das mées e familias apresentam dificuldade em lidar com as
modificagdes decorrentes do nascimento de um filho que ndo segue os padrdes de
desenvolvimento e comportamento, diferentes dos postos socialmente (SILVA et al.,
2018), ficando ainda mais vulneraveis, com sentimento de conflito entre a projecdo do
filho ideal e o filho real, preocupacGes com a sobrevivéncia e o futuro da crianca,
desconhecimento e inseguranga em torno do cuidado, entre outros, podendo comprometer
o vinculo e, consequentemente, seu tratamento e sua reabilitacdo (FNUI, 2018), sendo a
adaptacdo familiar considerada importante para a manutencdo aos cuidados a crianca e,
consequentemente, o seu crescimento e desenvolvimento (ARNOLD; 2016).

Assim, pensar os impactos da emergéncia do Zika e de sua sindrome congénita
implica em considerar que o evento atinge especialmente mulheres, gestantes pobres,
além de suas criancas, em sua maioria com dificuldade de acesso a informacao e a atengédo
em salde e concentradas em regifes com graves problemas de infraestrutura e
saneamento basico. No caso do Zika, estdo somadas, portanto, questdes relacionadas a
género e a pobreza, numa sobreposicdo de desigualdades sociais e econbmicas de
impactos sociais a niveis alarmantes, que demandam iniciativas do poder publico para
enfrentar tais indices de extremas desigualdades.

Diante dessas questdes aqui apresentadas, faz-se necessario argumentar que, de
acordo com as pesquisas cientificas apresentadas, a diversidade das areas do
conhecimento que se debrucaram para estudar sobre a tematica da SCZV deve ser
pesquisada e, sobretudo acompanhada por equipe que atuem de forma interdisciplinar e
intersetorial, trocando informagdes, agregando e compartilhando o conhecimento fruto de
suas analises e pesquisas para que sejam retornados a sociedade e, sobretudo ao publico
que demanda estes servicos, exceléncia/expertise € comprometimento no atendimento

oferecido.

3.5 - Contribuicbes que as pesquisas cientificas sobre a SCZV trouxeram para o

campo da Educacéo Especial na perspectiva da educacgéo inclusiva.

Esta categoria tem a proposta de verificar quais as contribui¢des que os estudos
selecionados sobre a SCZV, bem como a divulgacéo e publicacéo cientifica produzida
durante o recorte temporal que compds o corpus textual da nossa pesquisa, trouxeram de
resultados que pudessem de fato impactar a vida destas criangas infectadas pelo virus

Zika e, que sdo publico da Educacdo Especial, diante do quadro de vulnerabilidade
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biopsicossocial em que se encontram essas criangas, face seus comprometimentos
neuroldgicos, causadores de deficiéncias multiplas.

H& que se refletir que a circulagdo do virus Zika modificou as relagdes entre
humanos e ndo-humanos no interior do campo cientifico. Se anteriormente aos anos da
epidemia de zika a producdo de pesquisas sobre o assunto era insignificante ou mesmo
inexistente, a partir deste periodo (2015), foram, definitivamente, alavancadas. Por
conseguinte, a ciéncia local tornou-se um ponto estratégico para o desenvolvimento de
pesquisas sobre o referido virus. Neste sentido, conexdes e interesses de diferentes lugares
se associaram aos interesses locais quando o assunto era o virus Zika. Tem-se, assim, o
que pode ser chamado de “efeito Zika”, que vai para além da do escopo da Saude ¢ da
Biomedicina.

Observamos uma critica recorrente, nos estudos selecionados, em relacdo ao
processo de pesquisa sobre o virus Zika, de que este ndo se conecta em um primeiro
momento com as criangas e suas respectivas familias, mas os seus resultados s&o
agregados ao sentido dado pelo nascimento de criangas com SCZV. Neste caso, a
associacdo do virus Zika com a microcefalia foi feita em laboratério (DINIZ, 2016), mas
o significado cientifico dado para a relacdo entre zika e microcefalia se desloca como
noticia, pela midia, sujeitificando os bebés recém nascidos, enquadrando-0s em uma
metrologia cientifica, impressa sobre a populacdo, pela mediacdo midiatica, ou por
diagnosticos em clinicas, surgindo um novo sujeito: bebés com microcefalia.

O efeito Zika, até agora visto como um efeito que associa, também pode ser
observado como um efeito dissociativo e, encarado negativamente ao dissociar a figura
paterna dos lagos familiares. Como se observou em alguns casos de coOnjuges que
abandonaram suas companheiras gestantes apds o diagnostico de que o feto ou bebé tinha
contraido a sindrome congénita do zika virus.

Diante dos dados obtidos neste estudo e em toda a teoria observada, ndo ha
duvidas sobre os impactos da SCZV na qualidade de vida das criangas infectadas pelo
virus e consequentemente de suas familias. Gestar um bebé com a suspeita de
malformacdes congénitas é um fator determinante de variadas caracteristicas que levam
ao medo, ansiedade, inseguranca, entre outras categorias estressoras.

A sindrome congénita do zika virus possui quadro clinico com madltiplos
acometimentos e suas sequelas podem variar de acordo com o grau de acometimento
cerebral. Em geral, as criancas apresentam atraso no desenvolvimento neuropsicomotor,

crises convulsivas e possivel acometimento visual e auditivo (BRASIL, 2016). O
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tratamento da SCZV e suas sequelas deve ser realizado por uma equipe multiprofissional
e se pautar nas necessidades apresentadas por cada crianca.

Recomenda-se a intervencgdo precoce, a fim de potencializar ganhos futuros e
minimizar sequelas motoras e cognitivas. A intervencao precoce emerge neste contexto
como uma forma de reabilitacdo inicial que garantira resultados funcionais satisfatérios.
A reabilitacdo é planejada e preparada para auxiliar no ganho funcional destas criangas e
interferir positivamente na coordenacéo, controle postural e equilibrio, o que favorece o
desenvolvimento global. Na grande parte dos casos, a mée é a figura mais presente no
processo de reabilitacdo, seguidas de avos, tias, mas sempre mulheres.

Diante dessas questdes faz-se necessario argumentar que, dentre os 23 estudos que
compdem nosso corpus textual, apenas cinco (05) associam a questdo da SCZV com casos
de deficiéncia; duas (02) abordam as questbes da deficiéncia multipla que acometem estas
criancas, porém efetivamente um Unico trabalho relaciona a SCZV com a questdo
educacional, ao refletir as vivéncias de uma professora de educagéo infantil na expectativa
em se relacionar com estas criangas em sua turma regular. Diante da escassez de estudos
com esta tematica, esta pesquisa pode entdo auxiliar nas reflexdes sobre a urgéncia da
inclusdo escolar dessas criancas e contribuir na elaboracdo de politicas publicas e
intervencgdes especificas para esta populacdo, minimizando o impacto da sindrome na
vida delas. S&o estes estudos que apresentaremos a seguir.

Os estudos (05) que aproximam suas reflexdes sobre SCZV com os casos de
deficiéncia, sdo: Léda Frota (2019), Gabriel de Brito (2019), Batista (2019), Lopes (2018)
e Meirelles (2018). Destas, apenas as pesquisas de Batista (2019) e Meirelles (2018) sdo
especificas em discutir a tematica da deficiéncia maltipla, porém o trabalho realizado por
Batista (2019), de fato aborda a questdo da inclusdo escolar destas criancas em uma
perspectiva de educacdo inclusiva. Além disso, cabe ressaltar que dois dos autores - Lopes
(2018) e Meirelles (2018), ja tiveram suas pesquisas discutidas nesta dissertacdo nas
secOes anteriores, e retornaremos a eles para analisarmos suas contribui¢fes para o campo
da Educagéo Especial, enquanto que as pesquisas de Frota (2019), Brito (2019) e Batista
(2019) ainda ndo haviam sido citadas, sendo que esta Ultima sera mais aprofundada, haja
vista, tratar-se da tematica que envolve nosso objeto de estudo.

Ao discutir em sua dissertacdo sobre Zika Virus: uma pesquisa sobre a
participacdo da Fundagdo Oswaldo Cruz no combate a epidemia de Zika, Brito (2019),
apresenta valiosas contribuicbes para repensarmos as consequéncias  dos

comprometimentos neuroldgicos na vida destas criangas. Sua pesquisa foi realizada a
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partir de analise documental e observacdo-participante, sendo os dados analisados
quantitativamente (RICHARDSON, 2008) e qualitativamente (MINAYO, 2008) por
andlises a partir da colaboracéo da sociologia associativa (teoria ator-rede), em um estudo
de caso durante os anos de 2017-2018 (ALVEZ-MAZZQOT]I, 2006) no Laboratério de
Entomologia do Instituto Ageu Magalhées, Fiocruz-Recife.

O principal resultado alcangado foi identificar que o processo de pesquisa sobre 0
virus Zika esté redefinindo as relages ou vinculos sociais, sendo possivel verificar que
entre as familias a rotina delas esta totalmente alterada por conter um membro que possui
sérios comprometimentos neurolégicos, demandando cuidados, uma vez gque a presenca
de um bebé com deficiéncia resulta em mudangas significativas em toda estrutura
familiar. Ap6s o diagnostico, ha aumento no nivel de estresse e o surgimento de
sentimentos de luto, de tristeza e de culpa diante do impacto dessa noticia
(LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013). H& um confronto entre as expectativas, 0s planos
de futuro e o processo de aceitacdo dessa crianga (DESSEN; SILVA, 2001).

Frota (2019), ao propor em sua tese o estudo sobre as Criangas com sindrome
congénita do zika virus, aos 24 meses de idade: comorbidades, desenvolvimento motor
grosso e percepcdo de maes e profissionais sobre a reabilitacdo nos leva a refletir a
importancia de atendimento precoce e multidisciplinar para atender este publico. Sua
pesquisa partiu de estudos de casos com abordagem qualitativa, utilizando-se da técnica
de grupos focais para a coleta de informacGes com pais e com os profissionais e método
de andlise de conteudo de Bardin para analisar os respectivos discursos, tendo como
sujeitos participantes: 50 criancas com SCZV, nove maes e duas avos de criangas com a
sindrome, além de 13 profissionais, entre eles fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
fonoauditlogas assistentes sociais e psicéloga. Este estudo foi realizado em um servico
de reabilitacdo infantil localizado em um grande centro urbano da regido Nordeste do
Brasil.

Entre seus principais resultados destacamos as evidéncias sobre o
desenvolvimento motor grosso das criangas com SCZV, aos 24 meses de idade, e que
contribuem para compreender sobre a reabilitacdo dessas criangas, na perspectiva dos
profissionais e das familias, sendo fundamental a participacdo destas criangas no
Programa de Estimulacdo Precoce, que objetiva estimular a crianca e ampliar suas
competéncias, abordando os estimulos que interferem na sua maturacéo, para favorecer o
desenvolvimento motor e cognitivo, sendo a intervengdo precoce cuidadosamente

elaborada e implementada por uma equipe interdisciplinar.
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A crianca deve ser inserida nesse programa tdo logo esteja clinicamente estavel e
ele deve se estender até os 3 anos de idade, sendo imprescindivel o envolvimento dos pais
e familias no programa (BRASIL, 2016a). Ressalta-se que a intervencdo precisa
ultrapassar a crianca e incluir também a familia, responsavel pelos cuidados diarios da
mesma.

A pesquisa elaborada por Jaqueline Lopes (2018) em torno da Assisténcia a satide
de criangas nascidas com a sindrome congénita do zika virus e qualidade de vida e nivel
de atividade fisica de suas cuidadoras, nos leva a refletir sobre os impactos
biopsicossociais que criancas com deficiéncia, neste caso, oriundos da infeccao pelo virus
Zika, causam em suas familias.

A pesquisadora afirma que, ha demandas significativamente maiores das maes e
cuidadores de criancas com deficiéncia quando comparadas com as maes e cuidadores de
criancas sem deficiéncia. Isso porque ha limitacbes para essas criancas nas atividades
diérias relativas ao autocuidado, como vestir, realizar higiene pessoal, andar e falar
sobrecarregando-as e elevando seus niveis de estresse, sem mencionarmos as demais
preocupacdes socioeconémicas, pois hd uma demanda ainda maior pelos atendimentos
diarios ou pela jornada para conquistas de seus direitos.

Outra pesquisa relevante que aborda a questdo da deficiéncia nas criangas com
SCZV é a de Meirelles (2018), cuja tematica aborda a Sobrecarga e qualidade de vida de
mées cuidadoras de criangas com a sindrome congénita do virus, e que revela que o
aumento e a sobrecarga, sobretudo, das mées de criancas com deficiéncia reduzem o
tempo livre que essas mulheres deveriam dispor e, ultrapassa as adequacdes da rotina e
ha, muitas vezes, limitacBes financeiras e preconceito vivenciado (ALMEIDA
PIMENTA; ALBERTO RODRIGUES, 2010; BARROS et al., 2017; PIMENTA et al.,
2010).

Donald et al (2018) afirmaram que familias de criangas com SCZV enfrentam
demandas especificas do cuidado e responsabilidade ao longo da vida. S&o elas: o impacto
econdmico, a tensdo conjugal, as limitacdes no suporte do conjuge e da familia, a
incerteza quanto ao futuro da crianca e a falta de acesso a informac&o e cuidado de saude
apropriado. Tais experiéncias levam a niveis de estresse parental gerando sobrecarga
materna implicando significativamente na sua qualidade de vida (MARCON et al., 2012).

A pesquisadora ainda traz uma contribuicdo relevante ao mencionar que 0 acesso
de criangas com deficiéncia aos servicos da Estratégia de Satde da Familia ainda mostra

barreiras, dentre elas, a geografica, compreendida pela distancia e tempo gasto da
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residéncia do usuario aos servicos de saude. Se tratando de acesso para crianga com
deficiéncia, tem-se encontrado dificuldades como a auséncia ou fragilidade da formagéo
ofertada aos profissionais, falta de infraestrutura adequada e dificuldades de transporte
para levar a crianca ao servico. Estes fatores afetam negativamente a qualidade da
assisténcia a saude oferecida a estas criancas, prejudicando assim o desenvolvimento de
suas potencialidades (ROSARIO et al, 2013).

Os disturbios neuroldgicos de criancas com deficiéncia repercutem no seu
desenvolvimento neuropsicomotor, sendo associada com alteracbes motoras, sensitivas,
de percepcéo, cognicdo, comunicacdo e comportamental. Isso pode resultar em atrasos no
desempenho funcional, o qual compreende o grau de capacidade do individuo em
desempenhar fungdes rotineiras de acordo com cada fase de desenvolvimento. Portanto
sdo aquisicdes progressivas aos componentes que servem como base para a construgao
das capacidades, habilidades e por fim das acdes completas pessoais (MACINI et al,
2002; MELLO, 2009).

Meirelles (2018), ainda destaca que além de ter que se “conformar’ ao diagndstico
de seu filho, a mée cuidadora precisa ainda ajustar seu estilo de vida para dedicar-se aos
cuidados, tratamentos e servigos necessarios ao cuidado da crianca. Tal fator pode
resultar, no comprometimento do bem-estar psicoldgico e sobrecarga emocional da
cuidadora (CARVALHO et al., 2010). Dessa forma, a carga emocional e afetiva que
envolve a mae cuidadora frente ao filho com deficiéncia, junto as demandas do cuidado,
tende a gerar modificacdes na relacdo conjugal dos pais, menor participacdo social e de
lazer do cuidador e demandas financeiras, e somando esses fatores pode resultar em uma
sobrecarga emocional (CARDOSO et al, 2012).

Seguindo esta argumentacdo, a autora, ressalta que para proporcionar melhor
qualidade de vida no crescimento e desenvolvimento do potencial destas criancgas, sdo
tomadas medidas de promogéo e prevencdo de agravos e assisténcia integral. Baseada
nessa necessidade de garantir assisténcia integral, foi criada em 2008 a Politica Nacional
de Saude da Pessoa com Deficiéncia, no Brasil, com o objetivo de reabilitar a capacidade
funcional e desempenho de pessoas com necessidades especiais, contribuindo para a sua
inclusdo plena em todas as esferas biopsicossociais, além da promocéo e prevencédo de
agravos que geram o surgimento de comorbidades (BRASIL, 2008).

Em se tratando da crianca com deficiéncia, € fundamental ressaltar a
vulnerabilidade infantil, pois, segundo Cipriano (2007), trata-se de um individuo

dependente da familia em todos os aspectos de sobrevivéncia. Ainda assim, suas maes
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cuidadoras vivenciam uma realidade distante do que preconiza essa lei, evidenciando
barreiras no enfrentamento da busca de atencéo a satde de seus filhos com necessidades
especiais (BASTOS; DESLANDES, 2008).

Como analise final de seu estudo, Meirelles (2018), pondera que, ao que diz
respeito as criancas com a sindrome congénita do virus zika, Bruno et al. (2016) afirmam
que a literatura cientifica e a midia brasileira ndo tém refletido, com a mesma intensidade,
a respeito de criangas com deficiéncias multiplas, seu impacto social e emocional e a
carga financeira das familias, assim como o preparo dos profissionais envolvidos ao
encararem o desafio de avaliar e instituir intervencées metodologicas ao longo do tempo.

O estudo elaborado por Gessivania Batista (2019), sobre os Processos
imaginativos de educadora quanto a docéncia a criancas com a sindrome congénita do
virus Zika, reflete sobre o padrédo de deficiéncias multiplas, que estas criangas apresentam,
incluindo deficiéncia auditiva, visual, motora e cognitiva (BRASIL, 2017), trazendo para
a agenda de debates uma reflex&o sobre a educacdo inclusiva: um direito assegurado
constitucionalmente.

A pesquisadora partiu de uma abordagem ideografica e realizou um trabalho de
delineamento teodrico e metodoldgico do estudo que seguiu 0s pressupostos da Psicologia
Cultural Semiética. Optou-se em fazer um estudo de caso, mediante a consideracao de
que através dele ha a possibilidade do entendimento das singularidades, ainda que se
possa pensar em generalidades relativas ao processo. Teve como sujeito participante uma
professora da educacdo infantil de 45 anos, em uma escola publica do estado de
Pernambuco, localizada em um municipio da Regido da Zona da Mata Pernambucana.

Batista (2019) declara que, o carater inédito dessa sindrome no Brasil € no mundo
gerou um impacto nas familias, e nos ambitos da saude, politicas publicas e educacéo,
que precisaram encontrar formas de assistir uma geracdo cujo prognostico de
desenvolvimento ainda é desconhecido. A¢gdes em salde como programas de estimulagédo
precoce, foram implantados em carater emergencial, porém passados mais de quatro anos
desde o inicio da epidemia, a preocupagao comeca a voltar-se para o processo de inclusao
escolar dessas criancas que demandardo de um suporte educacional especializado.

Em seu estudo, a autora analisa que, de acordo com Villachan-Lyra e Almeida
(2018) a incluséo de criangas com a SCVZ e uma das principais preocupacdes da escola
inclusiva desde o segundo semestre de 2015, pois observa-se a necessidade de implantar
uma politica ainda mais efetiva para a inclusdo de criancas com alteracdes de

neurodesenvolvimento. O acolhimento de criangas com a SCVZ constitui um desafio,
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pois é preciso adequacdes na infraestrutura das escolas de modo que se tornem acessiveis.
Hé& necessidade ainda de um investimento no preparo técnico dos profissionais para que
esses possam ter conhecimentos especificos sobre o quadro clinico da sindrome, e sejam
capazes de criar estratégias didaticas que atendam as demandas desse publico.

Batista (2019) ressalta que, a0 mesmo tempo em que se torna premente a incluséo
de criancas com a SCVZ, deve-se considerar que a docéncia no Brasil € um oficio repleto
de desafios. Se tratando de escolas publicas, os problemas de infraestrutura, escassez de
recursos didaticos, e pouco investimento em formacgfes continuadas sdo ainda mais
expressivos.

Dentre os principais resultados de sua pesquisa, Batista (2019) nos leva a discutir
e refletir sobre o que sabemos e o que podemos esperar do desenvolvimento de criangas
com a SCZV em uma perspectiva de educacdo inclusiva? Segundo a pesquisadora, de
acordo com os estudos de diferentes autores, entre eles VILLACHAN-LYRA et al., 2018,
as criancas terdo algum nivel de comprometimento cognitivo, o que ird exigir um suporte
educacional e social que atenda a essas especificidades. Admite-se ainda que haja nelas
uma severa dificuldade no que concerne a capacidade de compreender e produzir
linguagem, pois muitas ndo sdo oralizadas, o que demandard o uso da comunicacao
alternativa para que haja participagéo e escolhas em suas vidas cotidianas com autonomia
(ROCHA, 2018).

Entretanto, Batista (2019) afirma ter “luz no fim do tinel”, devido as iniciativas
como a do projeto Redes de Incluséo, organizado pelo Fundo das Nacdes Unidas para
Infancia (Unicef), em parceria com a empresa Johnson&Johnson, a Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) e a Organizacdo Pan-Americana de Saude (Opas), a Fundacdo Altino
Ventura, o Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude (Conasems) e 0
Instituto de Pesquisa e Apoio ao Desenvolvimento Social (lpads), que vem
desenvolvendo um trabalho de capacitacdo aos profissionais de salde, educacdo e
familiares, acerca dos cuidados a serem empreendidos a criangas com a SCVZ, além
disso, realizam a entrega de kits que auxiliam na estimulacdo multissensorial dessas
criangas.?*

Ao refletir sobre a educacgéo inclusiva: um direito assegurado constitucionalmente,

a pesquisadora destaca os direitos assegurados pela Constituicdo 88, dada a importancia

24 PROJETO “REDES DA INCLUSAO” DESENVOLVE KIT PARA ESTIMULAR BEBES COM
MICROCEFALIA. Fundacdo Altino Ventura. Recife, 30 de Setembro de 2019. Site disponivel em:
http://www.fundacaoaltinoventura.com.br/site/?p=3582. Acesso em: 20 jan 2019.
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da educacdo formal, a Constituicdo Federal assegura a educacdo como um direito de todo
cidadéo e dever do Estado (BRASIL, 1988), a Lei n° 8.069/90 que dispde do Estatuto da
Crianga e do Adolescente no Art. 54, inciso Ill, que determina “o atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
regular de ensino” (BRASIL, 2010a, p. 31). A Declaracao de Salamanca também cita em
que “as escolas terdo de encontrar formas de educar com sucesso as criangas, incluindo
aquelas que apresentam incapacidades graves” (UNESCO, 1994, p. 06).

Dentre os dispositivos legais que asseguram o0s direitos das pessoas com
deficiéncia, a autora menciona a Lei N° 13.146, nomeada de Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), porém ressalta que, 0s
documentos que respaldam o direito dos (as) estudantes a educacdo inclusiva tém
avancado no pais, de maneira mais efetiva em relacdo a ampliacao do acesso, mas ndo na
melhoria da qualidade dos processos educacionais inclusivos.

Ainda declara que, de acordo com Mendes (2016, p. 252) com 0 suporte
necessario e apropriado, as criangas pequenas com necessidades educacionais especiais
podem tanto adquirir habilidades complexas quanto participar com sucesso de ambientes
inclusivos, sendo importante reiterar que a inclusdo na Educacdo Infantil, primeira etapa
da educacdo bésica, propicia ainda o aprendizado ao respeito as diversidades, onde o
convivio entre criangas com desenvolvimento tipico e atipico auxiliam a minimizar a
incidéncia da discriminacdo e do preconceito.

Ao finalizar sua pesquisa, que foi baseada em um estudo de caso com uma
professora da educacdo infantil, Batista (2019) nos aponta que a profissional realizou
movimentos de adaptagdo, gerenciamento de incertezas e circunvencdo de dificuldades
que poderiam impedir sua atuacao junto a essas criancas. A professora revelou que estudar
e buscar informacdes sobre a SCVZ sdo fatores que facilitariam a sua pratica docente a
essas criancas, ja que estas apresentardo multiplas deficiéncias, e mesmo imaginando que
ndo possa efetivamente contar com o apoio governamental, ainda assim continua a
acreditar na possibilidade de aprendizagem da crianga com a SCVZ.

Com base nessas reflexdes, seguindo com a andlise dos resultados até aqui
expostos, verificamos que ainda ha muito que se investigar e aprofundar sobre a tematica
da SCZV e os casos de deficiéncia multipla em uma perspectiva de educagéo inclusiva,
pois poucos estudos se debrugam sobre esta questdo. Entendemos que os desafios de uma
pratica pedagodgica inclusiva irdo demandar esforcos que solicitardo o trabalho

colaborativo de todo corpo docente, caracterizando-se como um trabalho interdisciplinar,
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visando somar esforcos que atendam as reais especificidades dos alunos e que objetivem
uma intervencédo qualificada e comprometida com o processo de desenvolvimento dessas
criancas, que irdo necessitar em seu processo de aprendizagem, conforme considera
Vygotsky (1991), a partir da interacdo com o meio social em que estdo inseridas, de um
ambiente onde as mesmas se beneficiem do convivio uma com as outras mesmo que
apresentassem niveis diferentes de aprendizagem, pois aprenderiam com seus pares.

Dessa maneira, a escola ndo deve se preocupar em avaliar incapacidades de uma
crianca “deficiente” e sim considerar o que elas conseguem fazer em condi¢des
pedagdgicas adequadas. O meio social passa a ser um facilitador ou um empecilho para
0 desenvolvimento delas. (VYGOTSKY, 2007).

O meio social e todos os seus aparatos influenciam a forma de ser, agir, pensar e
de se relacionar do homem com seus demais, assim como no processo de ensino e
aprendizagem. A mediacdo por instrumentos auxilia o processo de educacgdo, segundo
Vygotsky (2009), que também destaca que para a educacdo especial é importante a
adoc¢do de materiais pedagdgicos que criem desafios.

Outra contribuicdo desses estudos, diz respeito ao impacto que os achados dessas
pesquisas podem provocar para o contexto da educacéo, sobretudo, na Educacédo Especial
em uma perspectiva de educacao inclusiva, uma vez que o processo de construcao de
dados apontou ainda para a necessidade de ofertar aos profissionais da educagdo uma
formacédo técnica acerca da SCVZ para lidar com as peculiaridades dessas criancas que,
demandardo de acompanhamento especializado.

A formacéo continuada de professores que atenderdo criancas com quadro de
deficiéncias mdaltiplas, devido a SCVZ, demandard encontrar caminhos que aliem o0s
docentes em suas préaticas cotidianas para ampliar as possibilidades de escolarizacdo
desses alunos como discutido por Pletsch, Aradjo e Rocha (2020). No atual cenario
educacional, vivencia-se um momento que exige do educador a utilizacdo de estratégias
que facilitem o processo de aprendizagem, contemplando e respeitando, sobretudo, as
diferentes maneiras de aprender de cada individuo, principalmente daqueles que
apresentam deficiéncia multipla (GLAT & PLETSCH, 2013).

Com base nessa perspectiva compreendemos que a educagdo escolar de criangas
com deficiéncia tem constituido tematica de grande relevancia atualmente, pelos desafios
e dilemas que coloca, tanto em termos das politicas publicas quanto em termos das
praticas educativas cotidianas. Tendo como ponto de partida suas praticas curriculares, a

escola tem determinante papel no desenvolvimento de seus educandos, sobretudo, em



137

relacdo aos processos de ensino e aprendizagem, a eles elaborados e dirigidos, conforme
enfatiza Kassar (2016):

se a aprendizagem impulsiona o desenvolvimento, se desenvolvimento
humano implica desenvolvimento cultural e se o desenvolvimento materializa-
se num processo complexo de apropriacdo das praticas sociais e dos bens
culturais socialmente produzidos, as praticas restritivas/colaboram para um
desenvolvimento humano restritivo (KASSAR, 2016, p. 1234).

Ao refletirmos sobre o conceito de incluséo educacional numa perspectiva ampla
fundamentada nos principios dos direitos humanos que garanta a todos as condigdes de
desenvolvimento em que os sujeitos com deficiéncias tenham acesso a escola, participem
das atividades ali realizadas e possam aprender e, consequentemente desenvolver-se a
partir da pluralidade e diversidade cultural que constitui a escola na contemporaneidade,
nos aproximamos do que S e Pletsch (2021) vem discutindo, ao entender a incluséo de
criangcas com deficiéncia multipla, em decorréncia da SCZV, que esta propiciard
interagirem com outras criangas, promovendo desenvolvimento, crescimento e
sociabilidade para além da salde, entre outras areas, como assisténcia social e educacao,
sendo um percurso que garanta ndo somente direitos sociais a estas criangas, mas efetivara
acoOes intersetoriais que promoverdo o seu desenvolvimento integral.

Assim, para efetivacdo da educacdo inclusiva, se faz necessario que as politicas
publicas de educacdo inclusiva, aqui entendidas enquanto politicas em constante dialogo
com diferentes condicionantes sociais, culturais e educacionais, levando em consideragédo
as especificidades de todos envolvidos, invistam na superacdo de barreiras fisicas,
comunicacionais e atitudinais, propiciando a pessoas com deficiéncia igualdade de
oportunidades. Nessa perspectiva, defender uma educacéo inclusiva é reconhecé-la como
um processo, vive-se 0 mesmo e, deste modo, sera possivel se alcancar uma educagédo
para todos e para diversidade.

Conclui-se com este estudo, o quanto € fundamental a insercédo de um profissional
com saberes e experiéncias no campo da Educacdo Especial que dialoga com a
perspectiva da educacéo inclusiva no espaco educacional, no sentido de tornar o cotidiano
escolar inclusivo para todos. Mas igualmente ficou marcado na analise dos dados que
além deste profissional qualificado, ha a necessidade de se construir uma formacéo
continuada. O assumir-se pesquisador e docente faz com que igualmente haja a
construcdo de uma reavaliag¢do constante do fazer docente, e a prevaléncia da manutencéao

de um ambiente inclusivo.
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CONSIDERACOES FINAIS

Uma coisa é certa: vivemos em uma dessas épocas limitrofes na qual toda a
antiga ordem das representacfes e dos saberes oscila para dar lugar a
imaginarios, modos de conhecimento e estilos de regulacdo social ainda pouco
estabilizados. Vivemos um desses raros momentos em que, a partir de uma
nova configuracdo técnica, quer dizer, de uma nova relacdo com o cosmos, um
novo estilo de humanidade é inventado. (PIERRE LEVY, 2019, p. 49)

Ao iniciarmos esta dissertagdo vivenciamos uma dessas épocas limitrofes que bem
define Pierre Lévy, e as inquietagdes que nos motivaram no processo construtivo dessa
pesquisa, nos levaram a reflexdes sobre os caminhos percorridos pelas Ciéncias Humanas
ao longo da histéria da humanidade e constatarmos que, na contemporaneidade, a
mediacdo das tecnologias é fundamental para produzirmos Ciéncia.

A grande quantidade de informacéo produzida em formato digital € uma realidade,
seja por questdes de digitalizacdo ou de producédo de documentos nado-digitais, que foram
produzidos diretamente em suporte digital e assim arquivados. A constante evolucao
tecnoldgica lanca desafios em termos de preservacao e acesso a informacao a longo prazo,
perspectivando a existéncia de novas praticas em termos de gestdo, manutencdo e
preservacdo da informacdo.

Os repositdrios institucionais vocacionados para a divulgacdo e 0 acesso aberto a
producdo cientifica, bem como a existéncia de outros repositdrios de informacdo com
interesse publico, incluindo os que possuem contetdos culturais, potenciam a necessidade
da sua preservacdo a longo prazo.

Nos propomos neste presente trabalho, focar nossa pesquisa na tentativa de aplicar
as ferramentas e metodologias mediadas no vasto campo das Humanidades Digitais,
intermediada pelas plataformas e registros digitais, objetivando abordar a constru¢ao do
conhecimento a partir do desenvolvimento e da conjugagdo de aspectos que determinardo
a qualidade da utilizagdo do avango tecnologico a favor da sociedade, divulgando a
implementacao de politicas de ciéncia aberta, orientadas para a promocao do acesso e
reutilizagdo dos dados e da informacdo, a transparéncia e a democratizacdo do
conhecimento.

A escolha deste tema como area de pesquisa abre todo um campo novo teorico e
investigativo, uma vez que articula Humanidades Digitais enquanto indutora de

promocao de cidadania e de inovagao social, relacionada a questao da inclusao de pessoas
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com deficiéncia e as publicagdes contidas nos repositorios sobre a sindrome congénita do
virus zika.

O tema desafia, uma vez que os processos indutores de transformacdo social
precisam agora ser pensados e teorizados de maneira interligada e interdisciplinar
abarcando temas como: globalizacdo; acdo publica partilhada entre atores
governamentais € ndo governamentais; novos arranjos setoriais e politicas transversais de
saude, educacdo, assisténcia social, direitos humanos, entre outras.

Nessa direcao, nossa dissertagao dentro da linha de pesquisa do Programa de Pos-
Graduagdo Interdisciplinar em Humanidades Digitais, que tem como area de
concentragdo Meétodos Computacionais em Politicas Publicas, possibilitou a
consolidag¢do de tais esfor¢os e contribuiu de forma sistematica com a construgdo de
conhecimento na area, tdo necessario, urgente e contemporaneo em sociedades como o
Brasil, ainda em processo de democratizagao.

Todavia, pode-se problematizar o fato de que o objeto constitutivo dessa linha de
pesquisa ¢ atravessado por um amplo e complexo campo de estudo, o que nos permite
chegar a uma primeira conclusdo: por tratar-se de uma proposta interdisciplinar, ela
abarca diferentes areas do conhecimento, disciplinas, metodologias e formacdes distintas,
que permitem e refor¢am os entrelacamentos, o que nos leva a uma segunda conclusao:
de que as pesquisas nao, obrigatoriamente, priorizam pré-especializagdes, mas permitem
que as informagdes coletadas circularem entre os conteudos das distintas pesquisas, o que
enriquecera nossa formagao.

Em conformidade ao exposto, a relevancia para o desenvolvimento deste trabalho
se da por dois angulos: um diz respeito aos aspectos tedricos da discussdo nos quais se
inserem o tema da comunicacdo cientifica, incluindo os dados de pesquisa e 0s objetivos
da ciéncia aberta e 0 segundo aspecto se refere as contribuicGes praticas da pesquisa no
contexto em que ela se insere, ou seja, quais as contribui¢cbes que as Humanidades
Digitais, através da comunicacdo do conhecimento cientifico interdisciplinar construido,
pode contribuir para a Educagdo Especial, a partir da anélise do banco de dados do virus
Zika, cujas especificidades tém demonstrado interesse de pesquisadores nacionais e
internacionais.

Diante do exposto, entendemos ser relevante relembrar o objetivo geral desta
pesquisa, a saber: analisar como o0s bancos de dados existentes abordam a questdo da

SCVZ e sua disseminacdo considerando as HDs.
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Para alcancar o objetivo geral desta pesquisa, tracamos o0s objetivos especificos
descritos a seguir: Identificar e analisar o recente caso de emergéncia publica relacionada
a SCZV, a partir das questdes em debate sobre a temética do acesso aos dados de pesquisa
abertos e compartilhados; analisar a contribuicdo do trabalho interdisciplinar proposto
pelas HDs na producao, ampliacdo e democratizacdo do conhecimento construido sobre
a temética abordada e, refletir sobre os fatores convergentes e divergentes nas
perspectivas identificadas sobre a comunicacao dos dados de pesquisa acerca dos desafios
e possibilidades da inclusdo de criangas com a SCVZ sob a o6tica das Humanidades
Digitais.

Assim, o presente trabalho justificou-se por levantar questdes para reflexdo e
discussdo pela produg@o de conhecimentos e, como vem sendo realizada a incorporagdo
das politicas publicas de inclusdo em nosso pais, diante da epidemia do virus Zika que
compromete o pleno desenvolvimento das criancas brasileiras e de que forma o grande
volume de dados produzidos colabora para disseminacao destas informagoes.

Visando atingir os objetivos acima mencionados, optou-se por uma pesquisa
qualitativa, sem maiores pretensdes amostrais, sendo utilizados como instrumentos de
coleta de dados a analise bibliografica com revisdo de literatura das publicaces contidas
nos repositdrios institucionais de Teses e DissertacGes da CAPES e do IBICT, trabalhos
que versassem sobre o objeto escolhido.

Relevante destacar que, o Acesso Aberto a Dados de Pesquisa (AADP) tem
crescido significativamente em todo o mundo, nos Gltimos anos; entretanto, ainda é
incipiente no Brasil. O estudo sobre o acesso aberto a dados de pesquisa no Brasil
demonstrou ndo somente que iniciativas institucionais de compartilhamento de dados
abertos de pesquisa no Brasil ainda sdo poucas, mas também que esforgos publicos ainda
sd0 necessarios para consolidar tais iniciativas.

Tematicas em torno do acesso aberto a dados de pesquisa no Brasil, mapeamento
de repositorios, praticas e percepcdes dos pesquisadores a novas tecnologias tém se
apresentando como um campo emergente de pesquisas e as Humanidades Digitais em
plena conectividade com essas boas praticas, tem sinalizando a comunidade cientifica
brasileira que as HDs sdo espaco de atuagéo de pesquisas e investigacdes para a producao
cientifica na contemporaneidade.

Na atualidade, percebe-se ndo s0 que a relagdo com o saber cientifico sofreu
alteracbes em virtude dos adventos tecnoldgicos, como se intensificaram 0s

questionamentos sobre quais devem ser o papel e a missdo da producdo cientifica em
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nossa sociedade. Dada a recente emergéncia da Zika no Brasil, a producdo académica
acerca do tema nas Ciéncias Humanas e Biomédicas foi crescente nos tltimos anos, como
foi verificado a partir de consultas realizadas a base de dados do CAPES e IBICT.

Entre outros aspectos, os resultados da pesquisa nos levaram a perceber que a
disseminacéo do virus Zika e 0 aumento da ocorréncia de manifestacGes congénitas a ele
relacionadas, foram concentradas em areas de vulnerabilidade socioeconémica, que
colocaram em pauta a discussdo de temas polémicos na sociedade brasileira,
especialmente no que diz respeito a saude da mulher, seus direitos reprodutivos, a
sobrecarga das mées/cuidadoras e as desigualdades de género. Entre eles estdo a
responsabilizacdo da mulher frente ao risco de gravidez e do potencial de infeccdo por
patdgenos; o direito ao aborto como questdo de salde publica; o planejamento familiar e
o alto indice de abandono paterno. No &mbito juridico, a nova situacéo colocada pelo Zika
deu origem a uma movimentacao para que se autorizasse legalmente a interrupcao da
gravidez em caso de infeccdo pelo virus.

Seguindo com a anélise de dados, verificamos que em uma situacdo de emergéncia
em saude publica, cenario onde, pelo grande volume de informacBes em circulacdo, a
producdo social de sentidos sobre a saude é intensificada, evidenciando-se tensfes e
problemas sociais, que demonstram a profunda desigualdade socioeconémica em que esta
imersa a grande maioria da populacdo brasileira (AGUIAR E ARAUJO, 2016). O Brasil,
marcado por profundas desigualdades sociais e econémicas, de hegemonias historicas e
uma jovem democracia que convive com a escalada de um movimento conservador e
neoliberal nas primeiras décadas do século XXI, o acesso aos direitos humanos, aos
direitos constitucionais e ao proprio exercicio da cidadania €, também, desigual.

Ao falarmos da desigualdade, nos referimos ao traco marcante da sociedade
brasileira, em termos sociais, econémicos, de etnia e género. Este contexto esta
contemplado no pensamento ocidental abissal caracterizado por Santos (2007) como um
“sistema de distingdes visiveis ou invisiveis, sendo que estas Ultimas fundamentam as
primeiras” (SANTOS, 2007, p. 42). A partir de uma perspectiva pos-colonialista, Santos
identifica esses sistemas de distingdo como uma pertenga hierarquizada, diferenciando
desigualdade e exclusdo. Segundo o autor, “no sistema de desigualdade, a pertenca da-se
pela integracdo subordinada”, enquanto que o sistema de exclusdo esta pautado “num
sistema igualmente hierarquico, mas dominado pelo principio da segregacao” (SANTOS,

2010, p. 280).
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No contexto da epidemia de Zika e da SCZV, a populacdo mais atingida possui,
historicamente, menor relevancia social e econdémica: mulheres pobres nordestinas negras
e pardas. Recorremos aqui a sociologia das auséncias de Santos, que assume as formas
de ndo-existéncia como socialmente produzidas (2010). O autor define que ha producéo
de ndo-existéncia “sempre que uma dada entidade é desqualificada e tornada invisivel,
ininteligivel ou descartavel de modo irreversivel” (SANTOS, 2010, p. 102).

Partindo dessa perspectiva das desigualdades e exclusbes que atravessam o
cotidiano da maioria das pessoas atingidas pelo Zika, entendemos que, na busca pela
ruptura do ciclo de aprofundamento das desigualdades, convergem as reflexdes acerca do
direito @ comunicacdo como indissociavel do direito a salde e da invisibilidade como
produtora da negligéncia social e, mais radicalmente, da ndo-existéncia. De acordo com
Santos (2010), a organizacdo social contemporanea possui duas formas de hierarquizacéo
hibridas, na medida em que agregam elementos da desigualdade e da exclusao: o racismo
e 0 sexismo. Ambos nos interessam por corresponderem ao perfil da maioria das mulheres
atingidas pelo virus Zika e a sindrome correlata.

Em dialogo com essas analises, destacamos que apos a interpretacdo dos dados
verificou-se que, ao observar a pratica midiatica no contexto da epidemia de Zika,
partimos do entendimento de que os sentidos sdo construidos socialmente, em meio a
disputa pelo poder simbodlico, ou seja, da primazia da constituicdo da realidade
(BOURDIEU, 2011). Entendemos ainda que, nessa disputa, configurada segundo um
modelo de mercado simbdlico (ARAUJO, 2002), os grandes meios de comunicacdo
ocupam lugar central. Por isso, interessa saber quem sdo as vozes legitimadas nos
discursos veiculados pela grande imprensa, uma vez que séo vozes potencializadas pelo
alcance dos dispositivos midiaticos, que ndo tiveram as mulheres, mées e/ou cuidadoras,
no centro destes discursos.

Como vimos anteriormente, a presente dissertacdo esta articulada ao projeto de
Pesquisas e ac¢des intersetoriais entre educacao e saude na promogéo da escolarizacao e
do desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do zika virus na Baixada
Fluminense, que tem entre outros aspectos o objetivo de desenvolver estudos e acGes
intersetoriais entre educacgdo, salde e assisténcia social na promocao da escolarizagdo e
do desenvolvimento de criangas com a sindrome congénita do zika virus (SCZV) na
Baixada Fluminense.

Diante de tais aspectos, vale ressaltar que, em virtude dos graves

comprometimentos relacionados a sindrome, estas criangas se encontram em condig&o de
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deficiéncias multiplas, e que, portanto, necessitam de uma gama de acompanhamentos e
assisténcia interdisciplinar e especializada. No entanto, o contexto que advém essas
criancgas apresenta alguns diferenciais, destacando-se o fato de que o transmissor principal
€ um mosquito cuja circulacdo aumenta em locais onde ha pobreza sinalizando a questéo
social envolvida pois afeta desproporcionalmente a populacdo menos privilegiada
economicamente. Outro diferencial € a histdria natural da doenca ainda sendo descrita,
havendo até 0 momento muitas perguntas sobre como seré a evolugdo dessas criancas 0
que leva os cuidadores destas a um cenario de incertezas. Cinco anos apos a epidemia do
Zika ha muitas questBes a serem resolvidas, dentre estas a incluséo escolar.

Como acreditam Glat e Blanco (2007), recursos e metodologias especificas ou,
conhecimentos pedagdgicos modernos ndo sdo suficientes para as mudancas necessarias
de atitudes dos envolvidos na tarefa de ensinar, sendo necessarias formacao continuada.
Os professores precisam tomar conhecimento de que atitudes devem ser adotadas nesse
exercicio de inclusdo, pois a diversidade tem surgido cada vez mais no campo da
educacdo, e educar na diversidade significa “ensinar” em uma realidade que as
desigualdades individuais se sobressaem e devem ser aproveitadas para enriquecer e
fortalecer o conteudo curricular no processo de ensino-aprendizagem.

Ao debrucarmos sobre as dificuldades de se construir uma sociedade mais
inclusiva, é necessario refletirmos sobre as concepcfes que questionam as atuais bases de
organizacao social dentro da logica de acumulacdo capitalista de producéo e reproducéo
da vida humana, geradoras de injusticas sociais, individualismo e gritantes desigualdades.

Entendemos que a incluséo € construida em uma relacdo dialégica, como se referia
Paulo Freire, na elaboracdo e avaliacdo de estratégias, onde acreditamos que novas
expectativas educacionais surgirdo no dia a dia, existindo um espaco onde todos 0s
envolvidos neste processo, debatam e reflitam sobre reais caminhos para sua efetivacao,
que consolidem de fato, uma “Educag¢ao para Todos”.

Para além destes resultados apresentados, os desafios postos sobre a tematica
abordada, demonstra-se indispensavel para o fortalecimento da literatura, visando
contribuir na divulgacdo e ampliacdo do conhecimento sobre essa abordagem junto a
comunidade académica, bem como servir de reflexdes de pesquisa para o campo da
Educacao Especial numa perspectiva de educacéo inclusiva. Embora o tema das HDs
apresentarem discussdes conceituais em constante reconstrucdo, sua abordagem

académica é uma realidade pertinente e que necessita de atencdo nos processos
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educacionais inclusivos de pessoas com deficiéncia, pois, ainda ha muitas questdes a
serem discutidas e levadas a pratica em nossa sociedade.

Nesse sentido, foi possivel constatar que o tema investigado ganhou um novo
olhar e despertou ainda mais interesse pela forma como o processo de ensino-
aprendizagem pode se constituir de formas téo diversas e singulares e o quanto ainda se
desconhece sobre o aprender das pessoas com deficiéncia. Nessa perspectiva, acreditamos
que essa pesquisa tenha contribuido no sentido de verificar que realmente as analises
cientificas sobre a SCZV tém buscado propiciar avancos, principalmente quando se pensa
no desenvolvimento de aprendizagens e no lugar que essas pessoas tem passado a ocupar
na nossa sociedade. A chegada das criancas acometidas pela SCZV nas escolas sera uma
oportunidade para romper essas barreiras, vencer preconceitos e transpor desafios.

Por sua vez, este breve levantamento ndo pretende esgotar a producdo académica
sobre o tema, tendo em vista que, além de haver outras bases ndo consultadas, inclusive
internacionais, ha ainda a particularidade de tratar-se de um agravo emergente sobre o
qual hé& pesquisas em andamento ou concluidas ap6s a realizacdo do nosso investimento.

Nessa perspectiva, ao concluirmos nosso estudo, alguns questionamentos
perpassam nossas reflexdes cuja questdo central parte em defesa da escola inclusiva:
como promover a inclusao das pessoas com deficiéncias multiplas na sala de aula comum
em uma escola, ainda caracterizada como seletista, excludente e conservadora? Como a
formacdo continuada dos professores podera qualifica-los para atender criancas com
padrdo de deficiéncias maultiplas, haja vista que os dados indicaram inicialmente a
fragilidade de conhecimentos destes sobre a importéncia de suas mediagdes, sobretudo,
frente as demandas da inclusdo destas com SCZV? Como as tecnologias digitais que, tém
demonstrado a possibilidade de uma nova perspectiva educacional enquanto ferramentas
no processo de ensino e de acessibilidade das diferencas na escola regular, enquanto
recursos tecnologicos, podem motivar processos de ensino e de aprendizagem inclusivos,
facilitando a transformacéo das atividades pedagdgicas reprodutivas e de segregacdo por
novas compreensdes nas diferencas que os enfoques tecnoldgicos colocam a praxis? Estas
e outras reflexdes demandam discussdes pertinentes e urgentes para uma pratica pensada
em e para todos.

Em nosso pais, 0 tema da educagdo inclusiva vem gradativamente ganhando
espacgo no meio académico, mas se faz necessario que esses mesmos estudos que abordam

a importancia da interdisciplinaridade sob uma perspectiva pedagdgica inclusiva, com
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atendimentos educacionais especializados, busquem um maior didlogo com outras areas
do conhecimento.

Por fim, mas ndo menos importante refletir que, o encerramento da emergéncia
ndo corresponde ao fim dos impactos provocados pelo Zika na vida de milhares de
pessoas. Ao contrario, tais impactos estardo presentes em toda uma geracdo de criancas
nascidas sob os efeitos danosos do virus para seu desenvolvimento. Com essa pesquisa,
esperamos contribuir, com insumos e reflexdes, para um debate que precisa continuar,
em nome da superacao de desigualdades que até aqui tém se perpetuado como crénicas
em nossa historia

Destacamos, que futuras pesquisas nesta area sejam realizadas para aproximar os
pesquisadores das areas investigadas e, esperamos que nossos estudos possam contribuir
para reflexdes e futuras propostas que colaborem para o0 processo de ensino e
aprendizagem de educandos com deficiéncia e articulem praticas educativas inclusivas e

avanco tecnoldgico.



146

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ALBAGLLI, S. Ciéncia aberta em questdo. In: Ciéncia aberta, questdes abertas. Brasilia:
IBICT; Rio de Janeiro: UNIRIO, 2015.

ALLINGTON, D.; BROUILLETTE, S.; GOLUMBIA, D. Neoliberal Tools (and
Archives): A Political History of Digital Humanities. Disponivel em:
https://lareviewofbooks.org/article/neoliberal-tools-archives-political-history-digital-
humanities/. Acesso em: 4 mar. 2020.

ALVARO, E. et al. E-science librarianship: field undefined. Issues in Science &
Technology Librarianship, Chicago,n. 66, p. 28-43, Summer 2011.

ALVES, D. As Humanidades Digitais como uma comunidade de préticas dentro do
formalismo académico: dos exemplos internacionais ao caso portugués. Ler Historia
[Online], 69, 2016. Disponivel em: http://journals.openedition.org/lerhistoria/249 .
Acesso em: 01 fev. 2020.

ALMEIDA, M. A. de; DAMIAN, I. P. M. Humanidades Digitais: um campo
praxioldgico para mediacdes e politicas culturais? In: ENCONTRO NACIONAL DE
PESQUISA EM CIENCIA DA INFORMACAO, 16, 2015, Jodo Pessoa. Anais. Jodo
Pessoa: UFPB, 2015. Disponivel em:
http://repositorios.questoesemrede.uff.br/repositorios/handle/123456789/2838. Acesso
em: 27 maio 2020.

ARANHA, M. S. F. Escola viva: garantindo acesso e permanéncia de todos na escola.
Visdo historica. Brasilia: Seesp/MEC, 2005. 51 p.

ATKINSON, B. et al. Detection of Zika Virus in Semen. Emerging infectious diseases.
22, 940, doi:10.3201/eid2205.160107 (2016).

BALCK, S. Disciplinaridade da Ciéncia da Informagédo. LIBREAS. Library ideas, v.
30, n. 2, 2016. Disponivel em: https://edoc.hu-berlin.de/handle/18452/9757. Acesso em:
15 jan. 2019.

BARDIN, L. Anélise de Conteudo. 62 ed. Sdo Paulo: Edi¢bes 70, 2011.

BARZON, L. et al. Virus and Antibody Dynamics in Travelers With Acute Zika
Virus Infection. Clinical infectious diseases: an official publication of the Infectious
Diseases Society of America66, 1173-1180,d0i:10.1093/cid/cix967 (2018).

BRASIL. Ministério da Educagdo. BNCC. Base Nacional Comum Curricular /
Educacdo é a Base. Brasilia: MEC, CNE, 2017. Disponivel em:
http://basenacionalcomum.mec.gov.br/images/BNCC _EI_EF 110518 versaofinal_site.
pdf. Acesso em 26 de nov. 2020.

. Portaria no 1.046, de 20 de maio de 2016d. Institui a Rede Nacional de
Especialistas em Zika e doencas correlatas (RENEZIKA). Disponivel em: <
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2016/prt1046_20 05 2016.html>. Acesso
em: 05 abr. 2018.



https://lareviewofbooks.org/article/neoliberal-tools-archives-political-history-digital-humanities/
https://lareviewofbooks.org/article/neoliberal-tools-archives-political-history-digital-humanities/
http://journals.openedition.org/lerhistoria/249
http://repositorios.questoesemrede.uff.br/repositorios/handle/123456789/2838
https://edoc.hu-berlin.de/handle/18452/9757
http://basenacionalcomum.mec.gov.br/images/BNCC_EI_EF_110518_versaofinal_site.pdf
http://basenacionalcomum.mec.gov.br/images/BNCC_EI_EF_110518_versaofinal_site.pdf

147

. Ministério da Saude. Protocolo de vigilancia e resposta a ocorréncia de
microcefalia e/ou alteragdes do sistema nervoso central (SNC). Brasilia, 2016e.

. Decreto n®8.777, de 11 de maio de 2016b. Institui a Politica de Dados Abertos
do Poder Executivo federal. Disponivel em: <
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02015- 2018/2016/Decreto/D8777.htm>.
Acesso em: 04 jul. 2020.

. Ministério da Saide. Recomendacdes para a Atencao Integrada Adolescentes
e Jovens Vivendo com HIV/Aids. Brasilia: 2013. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/recomendacoes_atencao_integral_hiv.pdf.
Acesso em: 15 de janeiro de 2020.

. Ministério da Educacdo. Diretoria de Politicas de Educacdo Especial. Nota
técnica n° 25/2016. OrientacBes para o acolhimento dos bebés com microcefalia pela
educacdo infantil. In: BRASIL, A consolidacdo da inclusdo escolar no Brasil: 2003 a
2016. Brasilia, DF, p. 413, 2016.

. Portarian®1.813, de 11 de novembro de 2015b. Declara Emergéncia em Saude
Publica de importancia Nacional (ESPIN) por alteracdo do padrao de ocorréncia de
microcefalias no Brasil. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2015/prt1813 11 11 2015.html. Acesso
em: 05 jul. 2020.

. Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusio da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario Oficial da
Unido: secdo 1, Brasilia, DF, n. 127, p. 2-11, 7 jul. 2020.

. Decreto n®7.724, de 16 de maio de 2012a. Regulamenta a Lei no 12.527, de 18
de novembro de 2011, que dispde sobre o acesso a informacgdes previsto no inciso
XXXII1 do caput do art. 50, no inciso 11 do § 3o do art. 37 e no 8 20 do art. 216 da
Constituicdo.  Disponivel em:  http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2011-
2014/2012/Decreto/D7724.htm. Acesso em: 04 abr. 2018 Acesso em: 14 abr. 2020.

. Lei no 12.527, de 18 de novembro de 2011b. Regula o acesso a informacdes
previsto no inciso XXXI11 do art. 50, no inciso Il do § 30 do art. 37 e no § 20 do art.
216 da Constituicdo Federal; altera a Lei no 8.112, de 11 de dezembro de 1990;
revoga a Lei no 11.111, de 5 de maio de 2005, e dispositivos da Lei no 8.159, de 8 de
janeiro de 1991; e d& outras providéncias. Disponivel em: <
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011- 2014/2011/lei/112527.htm> Acesso em:
05 abr. 2018.

. Decreto n° 7.616, de 17 de novembro de 2011a. Dispde sobre a declaragdo de
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional - ESPIN e institui a Forga
Nacional do Sistema Unico de Saide - FN-SUS. Disponivel em: <
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02011-2014/2011/Decreto/D7616.htm>.
Acesso em: 06 abr. 2020.

, Ministério da Saude. Secretaria de vigilancia em salde. Boletim
epidemiolégico, v. 49, n. 29, p. 8, 2018a.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Virus Zika no Brasil:
a resposta do SUS. Brasilia, DF, p. 137, 2017.


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/recomendacoes_atencao_integral_hiv.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2015/prt1813_11_11_2015.html
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/Decreto/D7724.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2011-2014/2012/Decreto/D7724.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-2014/2011/Decreto/D7616.htm

148

. Organizacdo Mundial de Saude. Esquema de Classificacdo do Zika Virus no
Pais: Guia Provisorio, margo de 2017, Genebra. Disponivel em:
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/254619/WHO-ZIKV-SUR-17.1-eng.pdf.
Acesso em 03 de fevereiro de 20109.

. Ministério da Saude. Virus Zika no Brasil: a resposta do SUS / Ministério da
Saude, Secretaria de Vigilancia em Salde. Brasilia: Ministério da Saude, 2016a.

, M. DA S. D. DE C. E. Doengas negligenciadas: estratégias do Ministério
da Saude. Ver. Saiude Publica, v. 44, n. 1, p. 200-202, 2010.

. Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na
Educacédo Basica, modalidade Educacéo Especial. Resolugdo n° 4 de 2 de outubro.
Brasilia, 20009.

. Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacao
Inclusiva. Brasilia, 2008.

. Parametros Curriculares Nacionais (Ensino Médio). Ciéncias da natureza,
matematica e suas tecnologias. Brasilia, 2000.

. MEC/UNESCO. Educacao especial — um direito assegurado. Subsidios a
elaboracdo e analise de projetos de Educacgdo Especial, 1995.

. Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA). Lei n° 8.069, de 13 de julho.
Brasilia, 1990.

. Constituicdo (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil:
promulgada em 5 de outubro de 1988, art. 196.

BERDAN, J. The Emerging Field of Digital Humanities: An Interview with Johanna
Drucker. InterActions: UCLA Journal of Education and Information Studies. V.9 n.2,
2013. Disponivel em: https://escholarship.org/uc/item/1355x2bn#main. Acesso em: 18
fev. 2020.

BLOCH, M. Apologia da histéria ou o oficio do historiador. Rio de Janeiro: Jorge
Zahar, 2001. Pp. 51-87.

BOND, S. E. Mapping Racism And Assessing the Success of the Digital Humanities.
History From Below [20 out. 2017]. Disponivel em:
https://sarahemilybond.com/2017/10/20/mapping-racism-and-assessing-the-success-of-
the-digital-humanities/. Acesso em: 9 fev. 2020.

BOTELHO, A. C. G. et al. Infeccdo presumivel por Zika Virus: achados do
desenvolvimento neuropsicomotor- relato de casos. Revista Brasileira de Saude
Materno Infantil, Recife, v. 16, n. 1, p. 545-550, nov. 2016.

BOURDIEU, P. Para uma Sociologia da Ciéncia. Lisboa, Portugal: Edi¢des 70, 2004b.

. Raz0es préticas: sobre a teoria da acdo. Campinas: Papirus, 1996

. A economia das trocas simbdlicas. 3. ed. Sdo Paulo: Perspectiva, 1992.


https://escholarship.org/uc/item/1355x2bn#main
https://sarahemilybond.com/2017/10/20/mapping-racism-and-assessing-the-success-of-the-digital-humanities/
https://sarahemilybond.com/2017/10/20/mapping-racism-and-assessing-the-success-of-the-digital-humanities/

149

. O campo cientifico. In.. ORTIZ, Renato. Pierre Bourdieu: Sociologia. Sdo
Paulo: Atica, 1983. p. 122-155.

. Os usos sociais da ciéncia: por uma sociologia clinica do campo cientifico.
Trad. Denice Barbara Catani. S&o Paulo, SP: UNESP, 2004a.

BRAYNER, A. A. Desafios e Oportunidades para Instituicdes de Memoria Cultural
na Era Digital (Apresentacdo de Power Point). British Library, 2016.

CARVALHO, L. O desenvolvimento normal e anormal da visdo. SP: Santa Casa de
Misericordia de Sdo Paulo, 2000.

CESAR JUNIOR, R. M. Apresentacéo a edicdo brasileira. In: HEY, Tony; TANSLEY,
Stewart; TOLLE, Kristin (Org.). O quarto paradigma: descobertas cientificas na era
da e-science. Sao Paulo: Oficina de Textos, 2017. p. 7- 8.

CHARLES, S.; LIPOVETSKY, G. Os tempos hipermodernos. Lisboa: Edi¢des 70,
2004.

COHEN, D. J. e ROSENZWEIG Roy. Digital History: A Guide to Gathering,
Preserving, and Presenting the Past on the Web (University of Pennsylvania Press,
2006). Pp. 18-50.

CORTI, L. et al. Managing and sharing research data: a guide to good practice. [s. |.]
Sage, 2014.

COSTA, L. G.; NEVES, M. C. D. A investigacdo em educacdo em ciéncia no contexto
da educacdo especial: algumas consideragdes sobre as dificuldades da pesquisa
bibliogréafica. Revista Benjamin Constant, Rio de Janeiro, v.1, n. 23, p. 15-17, 2002.

COSTA, M. Fatores que influenciam a comunicacdo de dados de pesquisa sobre o
virus da zika, na perspectiva de pesquisadores. 2017. Tese (Doutorado em Ciéncia da
Informacdo) — Universidade de Brasilia, 2017.

COSTA, V. A. Formagcao de professores e educacéo inclusiva frentes as demandas
humanas e sociais: Para qué? In: GUIMARAES, T.; FILHO, T. (org.). O professor e a
educacdo inclusiva: formacdo, praticas e lugares. Salvador: EDUFBA, 2012, p. 89-110.

CRESWELL, J. W. Investigacédo Qualitativa e Projeto de Pesquisa. 3. ed.: Escolhendo
entre Cinco Abordagens. [s. I.] Penso Editora, 2007.

, J. Projeto de Pesquisa. Porto Alegre: Artmed, 2007.

CUNHA, M. B. da. A biblioteca universitaria na encruzilhada. DataGramaZero:
Revista de Ciéncia da Informagdo, v. 11, n. 6, dez. 2010. Disponivel em:
<http://dgz.org.br/dez10/Art 07.htm>. Acesso em 25 out. 2020.

DAVENPORT, T. H. Big data at work: dispelling the myths, uncovering the
opportunities. Harvard: Harvard Business School Publishing, 2014.

DICK, GW.A.; KITCHEN, S. F.; HADDOW, AJ. Zika Virus. I. Isolations and
Serological Specificity. Trans R SocTropMedHyg 46: 509-520. 1952.


http://dgz.org.br/dez10/Art_07.htm

150

DINIZ, D. Zika: do sertdo nordestino a ameaca global. Rio de Janeiro: Civilizacao
Brasileira, 2016.

., D. Virus Zika e mulheres. Caderno de Salde Publica, Rio de Janeiro, v. 32, n.
5, p. 1-4, maio 2016

DINIZ, D.; BARBOSA, L.; SANTOS, W. R. Deficiéncia, Direitos Humanos e Justica.
Revista Internacional de Direitos Humanos, v.6n n.11, 2009, p.65-77.

DICK et al. A Zika Virus (I). Isolations and serological specificity. Transactions of
the Royal Society of Tropical Medicine and Hygiene. 1952. Disponivel em:
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/0035920352900424. Acesso em: 23 de
mai. 2020.

EICKMANN, S. H. et. al. Sindrome da infec¢do congénita pelo virus Zika. Caderno
de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 32, n. 7, p. 1-3, jul. 2016.

FIOCRUZ. Plataforma Zika - Plataforma de vigilancia de longo prazo para a Zika e
suas consequéncias. 2015. Disponivel em:
https://cidacs.bahia.fiocruz.br/plataforma/zika. Acesso em 15 de jun de 2020.

FIORMONTE, D., & SORDI, P. Humanidades digitais do sul e GAFAM. Para uma
geopolitica do  conhecimento  digital. Liinc Em  Revista, 15(1).  2019.
https://doi.org/10.18617/liinc.v15i1.4730. Acesso em: 26 de jul. 2020.

FORTE, E. et al.; A hermenéutica e o software Atlas.ti: Unido promissora. v. 26, n. 4,
2017. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.1590/0104-07072017000350017. Acesso: 8
out. 2020.

FOSTER - Facilitate Open Science Training for European Research. Disponivel em:
https://www.fosteropenscience.eu/. Acesso em: 7 ago. 2020.

GADELHA, P; FERNANDES, V. R.; STABELI, R. O papel da Fiocruz no
enfrentamento. In: BRASIL. Ministério da Saude. Virus Zika no Brasil: a resposta do
SUS. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2017.

GALINA R., I. ?Qué sbn las humanidades digitales?. Revista Digital Universitaria, v.
12, n. 7, jul. 2011.

GARCIA, E. G.; RIORIANDE, G. d. ;Qué son las Humanidades Digitales? Concepto,
situacion y aplicaciones. Canal UNED. Disponivel em:
https://canal.uned.es/video/5a6f2200b1111f42378b4574. Acesso 20 mar. 2020.

GLAT, R. & BLANCO, L. de M. V. Educacéo Especial no contexto de uma Educacéao
Inclusiva. In: GLAT, R. (org.). Educagdo Inclusiva: cultura e cotidiano escolar.
(Colecdo Questdes atuais em Educagédo Especial, v. VI), Editora Sete Letras, p. 15-35,
Rio de Janeiro, 2007.

GLAT, R., & Pletsch, M. D. (Organizadoras). Estratégias diferenciadas para alunos
com necessidades especiais. Rio de Janeiro: EQUERJ, 2013.


http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/0035920352900424
https://cidacs.bahia.fiocruz.br/plataforma/zika
https://doi.org/10.18617/liinc.v15i1.4730
http://dx.doi.org/10.1590/0104-07072017000350017
https://www.fosteropenscience.eu/
https://canal.uned.es/video/5a6f2200b1111f42378b4574.%20Acesso%2020%20mar.%202020

151

GLAT, R.; FERNANDES, E.M. Da educacéo segregada a educacao inclusiva: uma
breve reflexdo sobre os paradigmas educacionais no contexto da Educacao Especial
brasileira. Revista Inclusdo, Brasilia, v. 1, n. 1, p. 35-39, 2005.

GONDAR, J. Memoria individual, memdria coletiva, memoria social. Morpheus -
Revista Eletronica em Ciéncias Humanas. Rio de Janeiro, ano 08, n. 13, 2008.

GIL, A. C. Métodos e técnicas de pesquisa social. Sdo Paulo: Atlas, 2010.

GRAY, J. eScience: a transformed scientific method. Palestra apresentada no Conselho
Nacional de Pesquisa dos Estados Unidos (NRC-CSTB). Mountain View, California, 11
jan. 2007. Disponivel em: <http://research.microsoft.com/en-
us/um/people/gray/talks/NRC-CSTB_eScience.ppt> Acesso em 30 out.
2020. [ Links ].

GUERRA, Y. A Instrumentalidade do Servico Social. Sdo Paulo: Cortez, 1995.

. Paradigmas das ciéncias sociais e a ontologia de Marx. In: MONTANO, C.
& BASTOS, R. Conhecimento e sociedade: ensaios marxistas. Sdo Paulo: Outras
Expressoes, p. 57-77, 2013.

HOBSBAWM, E. A Era do Capital. Rio de Janeiro, Paz e Terra, 2004. “O mundo
unificado”, Pp. 63-82.

HOCKEY, S. The history of humanities computing. In: SCHREIBAN, S.; SIEMENS,
R.; UNSWORTH, J. (Ed.). A companion to digital humanities. Malden, MA: Blackwell,
2004. doi: 10.1002/978047099875.chl. Disponivel em: Acesso em: 22 fev. 2020.

IBGE. Pesquisa Nacional de Saude do Escolar (PeNSE). 2012. Disponivel em
www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/pense/2012/. Acesso em: 03 de fevereiro
de 20109.

I00S, S.; et al. Atual epidemiologia do virus zika e epidemias recentes. Med. Mal.
Infectar. 2014, 44, 302-307.

JANNUZZI, G. S. M. A educacao do deficiente no Brasil: dos primérdios ao inicio do
século XXI. 3. ed. Campinas: Autores Associados, 2012.

KASSAR, M. C. M. Escola como espago para a diversidade e o desenvolvimento
humano. In: Revista Educagéo e Sociedade, v. 37, n® 137, p. 1223-1240, out./dez., 2016.

KELLY T. M., Teaching History in the Digital Age, Book Collections on Project
MUSE (University of Michigan Press, 2013).

KINDHAUSER, M.K; et al. Zika: the origin and spread of a mosquito-borne virus.
Bulletinofthe World Health Organization, published online, p.1-8. 2016.

KIRSCHENBAUM, M. What is “digital humanities”, and why are they saying such
terrible things about it? Differences, n. 25, p. 46-63, 2014.

KONDER, L. Marxismo e Alienagdo: contribuicdo para um estudo do conceito
marxista de alienacédo. S&o Paulo: Expressdao Popular, 2009.


http://research.microsoft.com/en-us/um/people/gray/talks/NRC-CSTB_eScience.ppt
http://research.microsoft.com/en-us/um/people/gray/talks/NRC-CSTB_eScience.ppt
javascript:void(0);

152

LEVY, P. A Inteligéncia Coletiva. Sdo Paulo: Loyola, 1988.

LOVATTE, E. P.; NOBRE, I. A. M. A Importancia do Uso dos Recursos
Computacionais na Educacgéo do Século XXI. In: NOBRE, I.A.M. et al. Informatica na
educacdo: um caminho de possibilidades e desafios. Serra: Ifes, 2010. p. 01-256

LUKACS, G. A decadéncia ideoldgica e as condicdes gerais da pesquisa cientifica.
In: NETTO, J. P. (org). Sociologia. Colecdo Grandes Cientistas Sociais. Sdo Paulo: Atica,
p. 109-13, 1992.

MALHEIROS, B. Metodologia da pesquisa em educacao. Rio de Janeiro: LTC, 2011.

MANNAN et al. The EquitAble consortium. Core concepts of human rights and
inclusion of vulnerable groups in the United Nations Convention on the rights of
persons with disabilities. Alter: European Journal of Disability Research, n.6, p. 159-
177, 2012.

MANOVICH, L. A Ciéncia da Cultura? Computacdo Social, Humanidades Digitais
e Analitica Cultura. Matrizes, vol. 9, N. 2 (2015).
http://www.periodicos.usp.br/matrizes/article/view/111716/109719. Acesso em: 22 mar.
2019.

MANTOAN, Maria T. E. Incluséo escolar o que é? Por qué? Como fazer? S&o Paulo,
Summus editora, 2015.

MARCUM, D. B.; GEORGE, G. (Ed.). The data deluge: can libraries cope with e-
science? Santa Barbara, California: Libraries Unlimited, 2010. 139 p.

MARTINS, H. Censo aponta que escolas publicas ainda tém deficiéncias de
infraestrutura. Agéncia Brasil, Brasilia, 31 jan. 2018. Disponivel em:
http://agenciabrasil.ebc.com.br/educacao/noticia/2018-01/censo-aponta-que-escolas-
publicas-ainda-tem-deficiencias-de-infraestrutura. Acesso em: 27 nov. 2020.

MAYER- SCHONBERGER, V. Big data: como extrair volume, variedade, velocidade
e valor da avalanche de informacao cotidiana. Rio de Janeiro: Elsevier, 2013.

MAZZOTTA, M.J.S. Educacdo Especial no Brasil: histdria e politicas publicas. 6 ed.
Séo Paulo: Cortez, 2011.

MEDEIROS, J. d. S.; CAREGNATO, S. E. Compartilhamento de dados de e-science:
explorando um novo conceito para a comunicacao cientifica. Liinc em Revista, Rio
de Janeiro, v. 28, n.2, p. 311-322, set. 2012.

MENDES, R. M; MISKULIN, R. G. S. A Analise de Conteddo como uma
Metodologia. Cadernos de Pesquisa, Sdo Paulo, v. 47, n. 165, p. 1044-1066, set. 2017.
Disponivel em: Acesso em: 09 abr. 2019.

MENDES, R. M; MISKULIN, R. G. S. A Andlise de Conteltdo como uma
Metodologia. Cadernos de Pesquisa, Sdo Paulo, v. 47, n. 165, p. 1044-1066, set. 2017.
Disponivel em: Acesso em: 09 abr. 2019.

MENICUCCI, M. do C. Educacéo inclusiva: possibilidades e desafios atuais. In:
Educacao especial inclusiva. Belo Horizonte: PUC, 2006.


http://www.periodicos.usp.br/matrizes/article/view/111716/109719
http://agenciabrasil.ebc.com.br/educacao/noticia/2018-01/censo-aponta-que-escolas-publicas-ainda-tem-deficiencias-de-infraestrutura
http://agenciabrasil.ebc.com.br/educacao/noticia/2018-01/censo-aponta-que-escolas-publicas-ainda-tem-deficiencias-de-infraestrutura

153

MINAS GERAIS. Secretaria de Estado da Saude de Minas Gerais. InfeccOes
Sexualmente Transmissiveis. 2017. Disponivel em. Acesso em: 20 de fevereiro de 2021.

MINAYO, M.C.S. (Org.). Pesquisa Social: teoria, método e criatividade. 20.ed.
Petropolis, RJ: Vozes, 2005.

MORAN, J. M. Novas tecnologias e mediagdo pedagdgica. Campinas: Papirus, 2007.

MUELLER, S. P. M. Literatura cientifica, comunicacdo cientifica e ciéncia da
informacédo. In: TOUTAIN, Lidia Maria Batista Brand&do (Org.). Para entender a ciéncia
da informacéo. Salvador: EDUFBA, 2007. p. 125-144.

ORGANIZACAO PARA A COOPERAGAO E DESENVOLVIMENTO ECONOMICO
- OCDE. OECD Principles and Guidelines for Access to Research Data from Public
Funding, 2007. Disponivel em: < https://www.oecd.org/sti/sci-tech/38500813.pdf>.
Acesso em: 05 mai. 2020.

ORGANIZACAO PAN AMERICANA DA SAUDE, OPAS. Pan-Americana da Sade.
Zika virus: microcefalia, sintomas e tratamentos [Internet]; 2018. Disponivel em:
http://www.opas.org.br/zika-virus-microcefalia-sintomas-e-tratamentos.  Acesso em
22/08/2020.

ORGANIZACAO DAS NAGCOES UNIDAS (ONU), Declaracéo de Salamanca. 1994.
Disponivel em www.educacaoonline.pro.br/doc_decl_salamanca.as. Acesso em: 10 ago.
2020.

Declaracdo Mundial de Educacdo para Todos. 1990. Disponivel
emhttp://www.pitangui.uepg.br/nep/documentos/Declaracdo%20-%20jomtien%20-
%?20tailandia.pdf. Acesso em: 10 ago. 2020.

Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. 1948. Disponivel em
http://portal.mj.gov.br/sedh/ct/legis_inter/ddh_bib_inter_universal.htm. Acesso em: 10
ago. 2020.

PORTELA, M. Humanidades digitais: as humanidades na era da web 2.0. Rua Larga:
revista da Reitoria da Universidade de Coimbra, n. 38, 2013.

PIMENTA, R. M. Das iniciativas em humanidades digitais e suas materialidades.
Memodria e Informacéo, v. 3 n. 1, n. 1, p. 1-14, 2019. Acesso em: 03 fev. 2020.

. Cultura da visibilidade informacional: estética e politica da técnica no
regime global de informacdo. In: BEZERRA, Arthur C; SCHNEIDER, Marco;
PIMENTA, R. M.; SALDANHA, Gustavo Silva. iKRITIKA: estudos criticos em
informacgdo. Rio de Janeiro: Garamond, 2019b.

. Nosso futuro em um post. Cultura da velocidade, Big Data e o novo desafio

dos “peixes” para os historiadores da Era Digital. Revista TransVersos, 2017.

. Os objetos tecnicos e seus papeis no horizonte das humanidades digitais: um
caso para a ciéncia da informacéo. Revista Conhecimento em Acéo, v. 1, n. 2, p. 33,
2016. Acesso em: 03 fev. 2020.


https://www.oecd.org/sti/sci-tech/38500813.pdf
http://www.educacaoonline.pro.br/doc_decl_salamanca.as
http://www.pitangui.uepg.br/nep/documentos/Declaração%20-%20jomtien%20-%20tailandia.pdf
http://www.pitangui.uepg.br/nep/documentos/Declaração%20-%20jomtien%20-%20tailandia.pdf
http://portal.mj.gov.br/sedh/ct/legis_inter/ddh_bib_inter_universal.htm

154

PLETSCH, M. D.; ARAUJO, P. C. do A.; ROCHA, M. G. de S. A importancia de a¢fes
intersetoriais como estratégia para a promo¢do da escolarizagdo de criangas com a
sindrome congénita do zika virus (SCZV). Revista Educacdo em Foco, Juiz de Fora, 2020.
No prelo.

PLETSCH, M. D.; MENDES, G. M. L. Entre a espera e a urgéncia: propostas
educacionais remotas para criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus durante a
pandemia da COVID-19. Revista Praxis Educativa, Ponta Grossa, v. 15, e2015335, p. 1-
16, 2020. DOI: https://doi.org/10.5212/PraxEduc.v.15.15335.069.

PLETSCH, M. D. O que ha de especial na Educacao Especial brasileira? Momento -
Dialogos em Educacéo, 2020.

PLETSCH, M. D. Deficiéncia multipla: formacao de professores e processos de ensino
aprendizagem. Cadernos de Pesquisa, Sao Paulo, v. 45, n. 155, p. 12-29, jan./mar. 2015.
DOI: http://dx.doi.org/10.1590/198053142862

; MENDES, G. M. L. Entre politicas e praticas: Os desafios da educacdo
inclusiva no Brasil. Arquivos Analiticos de Politicas Educativas, 23(27). Dossié
Educacdo Especial: Diferengas, Curriculo e Processos de Ensino e Aprendizagem 11. 2015

. Repensando a inclusdo escolar: diretrizes politicas, praticas curriculares e
deficiéncia intelectual. Rio de Janeiro: Nau, Edur, 2010.

POMBO, Olga. EPISTEMOLOGIA DA INTERDISCIPLINARIDADE. ldeacéo, V.
10, n. 1, p. 9-40, 2010. Disponivel em: http://e-
revista.unioeste.br/index.php/ideacao/article/view/4141/3187. Acesso em 08 dez. 2020.

. Interdisciplinaridade e integracdo dos saberes. Liinc em revista, v. 1,
n. 1, p. 3-15, 2005. Disponivel em: http://www.brapci.inf.br/v/a/5447. Acesso em: 10
nov. 2020.

RIO RIANDE, G. del. Humanidades Digitales CAICYT: Las Humanidades Digitales
en la agenda de investigacion de las Ciencias de la Informacion. 82 JoBiCyT del
congreso de ABGRA. 24-26 abr 2018. Disponivel em: doi:10.5281/zenodo.3233995.
Acesso em: 15 abr. 2020.

ROCHA, M. G. de S. da. Os sentidos e significados da escolarizacdo de sujeitos com
deficiéncia maltipla. 2018. Tese (Doutorado em Educacdo) - Universidade Federal Rural
do Rio de Janeiro, Nova Iguacu, 2018.

ROCHA, H. Ensaio sobre a Problemética da Cegueira — Prevencéo, Recuperacao e
Reabilitacdo. Belo Horizonte, M. G., Centro Grafico do Senado Federal, 1998.

RUNNEL, P. et. al. (Ed.). The digital turn: user's practices and cultural
transformations. Frankfurt: Perter Land Editor, 2013.

RUSSELL, I. G. ;Qué son las Humanidades Digitales?. Revista Digital Universitaria, v.
12, n. 7, jul. 2011. Disponivel em:
http://www.revista.unam.mx/vol.12/num7/art68/index.html. Acesso em: 07 set. 2020.

SA, M. R. C. de.; PLETSCH, M. D. A participacio de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika Virus: intercessdes entre o modelo bioecolégico e a


https://doi.org/10.5212/PraxEduc.v.15.15335.069
http://e-revista.unioeste.br/index.php/ideacao/article/view/4141/3187
http://e-revista.unioeste.br/index.php/ideacao/article/view/4141/3187
http://www.brapci.inf.br/v/a/5447
http://www.revista.unam.mx/vol.12/num7/art68/index.html

155

funcionalidade humana. Praxis Educativa, Ponta Grossa, v. 16, €2117383, p. 1-15,
2021. Disponivel em: https://www.revistas2.uepg.br/index.php/praxiseducativa. Acesso
em 28 mar. 2021.

SA, M. R. C. et al. De toda maneira tem que andar junto: acdes intersetoriais entre
saude e educacao para criancas vivendo com a sindrome congénita do virus Zika.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 35, n. 12, e00233718, p. 1-13, 2019. DOI:
http://dx.doi.org/10.1590/0102- 311x00233718

SAFATLE, V. O mal-estar nas ciéncias humanas. Revista Cult. [30 mar 2010]
Disponivel em: <  https://revistacult.uol.com.br/home/o-mal-estar-nas-ciencias-
humanas/>. Acesso em 20 fev. 2020.

SANTAREM SEGUNDO, J. E. Web semantica, dados ligados e dados abertos: uma
visdo dos desafios do Brasil frente as iniciativas internacionais. Tendéncias da
Pesquisa Brasileira em Ciéncia da Informacéo, v. 8, n. 2, jul./dez. 2015.

SANTOS, M. Incluséo. In: SANTOS, M.; FONSECA, M.; MELO, S. (Org.). Inclusao
em educacdo. Curitiba: CRV, 2009. P. 9-21.

SARTORETTO, M. L. Os fundamentos da educacdo inclusiva. Disponivel em
http://assistiva.com.br\Educa%C3%A7%C3%A30_Inclusiva.pdf. Acesso em 19 de out.
2020.

SAYAQO, L. F.; SALES, L. F. Algumas consideracdes sobre os repositdrios digitais de
dados de pesquisa. Informacdo & Informacéo, v. 21, n. 2, p. 90, 20 dez. 2016. 206

. Dados abertos de pesquisa: ampliando o conceito de acesso livre. RECIIS,
V. 8, p. 76-92, jun. 2014.

. Curadoria geral: um novo patamar para a preservacao de dados digitais de
pesquisa. Informacéo & Sociedade, Jodo Pessoa, v. 22, n. 3, p. 179-191, set./dez. 2012.

SILVA, C. I.d; ALMEIDA, J. de; HOOPER, S. S. As humanidades digitais e as nhovas
formas de disseminacdo do conhecimento. Lumina, Juiz de Fora, v. 10, n. 2, p. 1-12,
ago. 2016.

SILVA, Y. C. R. Deficiéncia Multipla: conceito e caracterizacdo. In: Anais do VII
Encontro Internacional de Producéo Cientifica do Centro Universitario de Maringa/PR.
Maringa, Parana. 2011. Disponivel em:
http://www.cesumar.br/prppge/pesquisa/epcc2011/anais. Acessado em: setembro de
2019.

SNPD - Secretaria Nacional de Promogéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.
Comité de Tecnologia Assistiva. SNPD: Brasilia, 2012. Disponivel em:
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/noticias/comite-de-tecnologia-assistiva-
inicia-atividades-nessa-5-feira-8. Acesso em: out. 2019.

SOUZA; PLETSCH, M. D. A relagdo entre as diretrizes do Sistema das Nagoes
Unidas (ONU) e as politicas de Educagéo Inclusiva no Brasil. Ensaio: avaliagédo e
politicas publicas em Educacdo, Rio de Janeiro, v.25, n. 97, p. 831-853, out/dez. 2017.


https://www.revistas2.uepg.br/index.php/praxiseducativa
https://revistacult.uol.com.br/home/o-mal-estar-nas-ciencias-humanas/
https://revistacult.uol.com.br/home/o-mal-estar-nas-ciencias-humanas/
http://assistiva.com.br/Educa%C3%A7%C3%A3o_Inclusiva.pdf
http://www.cesumar.br/prppge/pesquisa/epcc2011/anais
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/noticias/comite-de-tecnologia-assistiva-inicia-atividades-nessa-5-feira-8
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/noticias/comite-de-tecnologia-assistiva-inicia-atividades-nessa-5-feira-8

156

STRAUSS, A. CORBIN, J. Pesquisa qualitativa: técnicas e procedimentos para o
desenvolvimento de teoria fundamentada. [s.l.]. Artmed, 2008.

THATCAMP. Manifesto das Humanidades Digitais. ThatCamp [The Humanities
and Technology Camp]. Paris: 2011. Disponivel em:
https://humanidadesdigitais.org/manifesto-das-humanidades-digitais/. Acesso em: 15
fev. 2019.

TOMLINSON, J. The culture of speed: the coming of immediacy. London: Sage
publications, 2007. pp. 01-14; 94-123.

VALLE D.; BRAGA IA. Aedes aegypti: historico do controle no Brasil.
Epidemiologia e Servicos de Saude. 2007;16(2):113-8.

VASCONCELOQOS, E. M. Saude Mental e Servi¢o Social: o desafio da subjetividade e
interdisciplinaridade. Sao Paulo: Cortez, 2010.

VIGOTSKI, L. S. Imaginacdo e criacao na infancia (Org. SMOLKA, A. L. B.). Séo Paulo:
Atica, 2009b.

. Imaginacéo e criacdo na infancia (Org. SMOLKA, A. L. B.). S&o Paulo: Atica,
2009b.

. A formacdo social da mente. MICHAEL COLE et al. (orgs); NETO, J. C,;
BARRETO, L. S. M.; AFECHE, S. C. (Trad). 7° ed. - S&o Paulo: Martins Fontes, 2007

VILLACHAN-LYRA, P.; ALMEIDA, E. Sindrome congénita do zika virus,
microcefalia e outras alteracdes do neurodesenvolvimento: um olhar para a
educacdo. REVISTA INCLUSIONES, v. 5, n, 4, p. 77-103, out./dez. 2018.

VOSTAL, F. Academic life in the fast lane: The experience of time and speed in
British academia. Time & Society, 24(1), 2015. pp.71-95. Disponivel em:
https://doi.org/10.1177/0961463X13517537. Acesso em 29 jan 2020.

WEISKOTT, E. There Is No Such Thing as ‘the Digital Humanities’. The Chronicle
of Higher Education. [01 nov 2017]. Disponivel em:
https://www.chronicle.com/article/There-1s-No-Such-Thing-as/241633>. Acesso em 01
fev 2020.

WESTERA, W. The digital turn: how the internet transforms our existence.
Bloomington: AuthorHouse, 2015. Disponivel em:
http://www.thedigitalturn.co.uk/TheDigital Turn.pdf. Acesso em: 10 out. 20109.

WORLD HEALTH ORGANIZATION/WHO. Prevention of sexual transmission of
Zika virus. Interim guidance up date 6 September 2016. WHO/ZIKV/MOC/16.1 Rev.3.


https://humanidadesdigitais.org/manifesto-das-humanidades-digitais/
https://doi.org/10.1177/0961463X13517537
https://www.chronicle.com/article/There-Is-No-Such-Thing-as/241633
http://www.thedigitalturn.co.uk/TheDigitalTurn.pdf

157

APENDICES



158

APENDICE | — Termo de Etica

18/01/2021

(7% UFRR]
g
https://sipac.ufrrj.br/sipac/protocolo/documento/documento_visualizacao.jsf?imprimir=true&idDoc=686885

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO

PARECER N° 38 / 2021 - PROPPG (12.28.01.18)

N° do Protocolo: NAO PROTOCOLADO
Seropédica-R], 14 de janeiro de 2021.

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UFRRJ / CEP
Protocolo N° 135/2021
PARECER

O Projeto de Pesquisa intitulado "Pesquisas e agbes intersetoriais entre educacdo e salide na promogao
da escolarizagdo e do desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do zika virus na Baixada

Fluminense” sob a coordenacdao da Professora Drd. Marcia Denise Pletsch, do Instituto
Multidisciplinar/Departamento de Educagdo e Sociedade, processo 23083.031153/2019-40, atende os
principios éticos e esta de acordo com a Resolugdo 466/12 que regulamenta os procedimentos de
pesquisa envolvendo seres humanos.

(Assinado digitalmente em 15/01/2021 10:00 )
ALEXANDRE FORTES
PRO-REITOR(A) - TITULAR
CHEFE DE UNIDADE
PROPPG (12.28.01.18)

Matricula: 1308466

Processo Associado: 23083.031153/2019-40

Para verificar a autenticidade deste documento entre em
https:/ /sipac.ufrrj.br/public/documentos/index.jsp informando seu nimero:
38, ano: 2021, tipo: PARECER, data de emissdo: 14/01/2021 e o cddigo de
verificagdo: 1976d2146c



159

APENDICE Il — Matrizes de Analise de Contelido selecionados para analise final



160

Estudos selecionados

ANO TITULO AUTOR INSTITUI(;AO SUJEITOS CAMPO
/REPOSITORIO

2020 | Minha opinido | Taynah Neri UFRN/IBICT Participaram 32 pais | Desenvolvido em
importa: Correia e/ou cuidadores de | centros de
considerando a Campos criangas com | reabilitagdo  de
percepcdo dos pais diagnéstico dois estados
para medidas de confirmado da SCZ brasileiros, RN e
desfechos de PB.
criangas com
sindrome congénita
do zika

2019 | Evolucédo do Nivel Thereza PUC Goias/IBICT A  amostra  foi | Bases de dados
de Sobrecarga de Cristina composta por 15 | SciELO,

Mées de Criancas | Rodrigues maes de criancas com | PubMed,
com Sindrome Abdalla diagnéstico de | PyscolNFO e
Congénita Verissimo Sindrome Congénita | LILACS
do Zika Virus do Zika Virus. As
maes foram avaliadas
antes das
intervengdes e apds
10 meses

2019 | Compreendendo o Gracimary | UFRN/CAPES 19 participantes que | Centro de
cuidado da mée a Alves compuseram quatro | Reabilitacdo
crianga com Teixeira grupos  amostrais: | Infantil do
sindrome congénita doze maes, trés pais, | municipio de
pelo zika virus no duas fisioterapeutas e | Natal-RN, Brasil
contexto familiar duas enfermeiras.

2019 | Zika Virus: uma Gabriel UFPE/CAPES estudo de caso | Laboratério de
pesquisa sobre a Ferreira de realizado durante os | Entomologia do
participacdo da Brito anos de 2017-2018, | Instituto Aggeu
Fundagdo Oswaldo apds a epidemia de | Magalhaes,

Cruz no combate & Zika  virus  que | Fiocruz-Recife
epidemia de Zika ocorreu no periodo de
2015-2016.

2019 | A disseminacéo Jane Macedo | FIOCRUZ/IBICT estudo de caso no | Bases de dados
do virus ZIKA e a Neto municipio de | Medline
Microcefalia no fortaleza para | (Literatura
Brasil: estudo de ambiente SIG | Internacional em
€aso No municipio (Sistema de | Ciéncias) e Scielo
de Fortaleza, Ceara Informagao

Geogréfica)
utilizando-se 0
software QGIS
versdo 2.18 Las
Palmas

2019 | Vivéncias de Graziela UFMG/IBICT 40 mdes de criangas | Centro
mulheres - mées de Brito Neves com a Sindrome | Especializado em
criancas com Zboralski Congénita do Zika | Reabilitacdo, no
Sindrome Hamad virus de diferentes | municipio de
Congénita cidades do estado da | Campina Grande.
do Zika virus Paraiba.

2019 | Criancgas com | Léda Maria | UFMG/CAPES 50 criangas com | servigo de
sindrome congénita | da Costa SCZV e também | reabilitacio
do Zika virus, aos | Pinheiro participaram  desse | infantil
24 meses de idade: | Frota estudo nove mdes e | localizado em um
comorbidades, duas avos de criangas | grande centro
desenvolvimento com SCZV e 13 | urbano da regido
motor  grosso e profissionais, entre | Nordeste do
percepcdo de mées e eles fisioterapeutas, | Brasil

terapeutas



http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/PUC_GO_e7aaf061222863bb017a287348ec8566
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFPE_a46e0b349a6a4295760f671a00769880
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_27771e7b504ad6d9d9f848ff077142f6
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UFMG_d1b822fb6904253dac827bae005c312c

161

profissionais sobre
a reabilitacéo

ocupacionais,
fonoaudidlogas

assistentes sociais e

psicéloga

2019 | Resistir e Re-existir | Martha Ysis | UFPB/IBICT Mées de criancas | Ambulatério da
na Epidemia: Um Cabral com SCzV Paraiba do
estudo com as Hospital
mulheres Municipal Pedro |
cuidadoras de
criangas com
sindrome congénita
do Zika no interior
da Paraiba

2019 | Microcefalia Catherinne | Universidade artigos em inglés e | Base online
associada Rodrigues Federal de | portugués, entre os | PubMed,
ao zika virus e sua Ferreira Vicosa/CAPES anos de 2015 a 2018, | Scientific
relagdo com as Costa periodo posterior ao | Eletronic Library
condic0es aparecimento  dos | Online (Scielo) e
socioecondmicas e primeiros relatos de | Scopus
ambientais: uma relacdo entre
revisdo de literatura microcefalia e ZIKV

no Brasil
2019 Os modelos de Tarcisio FIOCRUZ / CAPES | 655 posts publicados | Facebook do
comunicacéo do Valente de nas paginas e redes | Ministério da
risco em epidemias: Lima sociais online, como | Salide e do Center
a emergéncia da o0 Facebook. for Disease
Zika no Facebook Control and
das autoridades de Prevention
salde brasileira e (CDC)
norte-americana -

2019 | Processos Gessivania UFPE/CAPES Uma professora da | escola publica do
imaginativos de | de  Moura educacdo infantil de | estado de
educadora quanto a | Batista 45 anos. Pernambuco,
docéncia a criangas localizada em um
com a Sindrome municipio da
Congénita do Virus Regido da Zona
Zika da Mata

Pernambucana.

2019 | A controvérsia em Bruna USP/ CAPES Noticias de dois | textos
torno do zika viruse | Aparecida jornais  brasileiros, | jornalisticos do
o direito ao aborto Gongalves Folhade S. Pauloe O | periodo de

Estado de S. Paulo | novembro de
sobre as questdes | 2015 a dezembro
zika-aborto. de 2017.

2019 | Participagdo e Pedro UFRN/ IBICT pais e mdes de | ambulatério do
fatores ambientais Henrique criangas com média | Hospital
de criangas com Silva de de idade de 20,5 | Universitario Ana
microcefalia Farias (meses) com a SCZ e | Bezerra (HUAB)
associada a residentes na V2 | e Clinica Escola
sindrome congénita Regido de Saude do | de Fisioterapia da
do zika virus: Rio Grande do Norte | Faculdade de
percepgao da Ciéncias da
familia Saude do Trairi

(Facisa)
localizados  na
regido nordeste,
no estado do Rio
Grande do Norte
na cidade de
Santa Cruz

2019 | Distribuicdo Lizailma UFRN/CAPES Sites  oficiais do | Secretaria de
espacial dos casos Silva Cunha IBGE Estado de Saude

de Zika Virus no
RN e sua relagdo
com determinantes

Pldblica do RN
(SESAP-RN),
DATASUS e
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que refletem a Instituto

desigualdade social Brasileiro de
Geografia
(IBGE)

2018 Sobrecarga e Patricia UFPE/CAPES Maes cuidadoras/ | laboratorio de
qualidade de vida Britto criangas com a | Estudos em
de mées cuidadoras Meirrelles Sindrome Congénita | Pediatria (LEPed)
de criangas com a do  Virus  Zika | no Departamento
sindrome congénita residentes na Regido | de Fisioterapia da
do virus. Metropolitana do | Universidade
Recife no estado de | Federal de

Pernambuco, Brasil. | Pernambuco
(UFPE), na

Alianca das Mées
e Familias Raras
(AMAR) e Unido
de Maes de Anjos
(UMA) na cidade
do Recife (PE);
na Policlinica da
Crianca e do
Adolescente e
Fundacdo Perroni
em Jaboatdo dos
Guararapes (PE)

2018 Experiéncias Jacqueline UEPB/IBICT mulheres que | A pesquisa
maternas no Ramos apresentaram ocorreu:  Centro
contexto da Loureiro sintomatologia  do | Especializado em

Sindrome Marinho Zika  durante  a | Reabilitacdo
Congénita gestacdo e tiveram | CER. Na Sala de
do Zika na cidade filhos com SCZzV | Dindmicas de
de Campina Grande mulheres paraibanas, | Grupo do
— Paraiba das  regides do | Departamento de
Agreste e Brejo Psicologia da
UEPB e
posteriormente
numa escola
particular,
localizada na
cidade de
Campina Grande-
PB.
2018 | Qual a palavra que Washington | FIOCRUZ/IBICT Noticias sobre zika- | Site dos jornais O
nunca foi dita? Luis aborto nos jornais O | Globo e Folha de
Vozes e discursos Carbone Globo (17) e Folhade | Séo Paulo
nas noticias Castilhos Sdo Paulo (26) de
sobre zika- novembro de 2015 a
microcefalia-aborto dezembro de 2016
2018 | Zika, substantivo Marina de FIOCRUZ/IBICT trés episddios dos | conjunto de
feminino: a Castro telejornais:  Jornal | noticias
producéo de Ferreira nacional e Jornal da | relacionadas  a
sentidos sobre as Saraiva Record, epidemia de Zika,
desigualdades de Carvalho correspondentes  a | & microcefalia e
género e os direitos eventos da epidemia | outras
sexuais e malformagdes
reprodutivos congénitas
da mulher no veiculadas pelo
telejornalismo Jornal Nacional e
nacional. pelo Jornal da
Record
2018 | Assisténcia a satde | Jaqueline Universidade A amostra  foi | Cidade de Recife
de criangas nascidas | Salgado Federal de | composta por 78 | (PE)
com a sindrome | Lopes Vicosa/IBICT mulheres, mdes e
congénita cuidadoras

do Zika virus e
qualidade de vida e
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nivel de atividade

fisica de  suas
cuidadoras
2018 | Abertura e | Vanessa de | UFRJ/IBICT Para selecdo dos | A Renezika é
compartilhamento Arruda Jorge entrevistados foi | umarede formada
de dados para realizada uma | pelo Ministério
pesquisa nas estratégia que | da Salde, com
situagdes de envolve os membros | especialistas de
emergéncia em da diversas areas do
salde publica: o Renezika e 0 nimero | conhecimento e o
caso do virus zika de publicacbes | Pubmedé  uma
registradas no | grande base de
Pubmed. 16 dados da &rea da
pesquisadores salde,
selecionados para a | principalmente da
entrevista area de
biomedicina
2017 | Disseram por ai: Marcelo FIOCRUZ/IBICT Anélise comentarios | Fundagdo
deu zika na rede! Pereira de postagens de trés | Oswaldo Cruz, do
Boatos e producéo Garcia paginas do Facebook | Diario de
de sentidos sobre a Pernambuco e da
epidemia de zika e Folha de S. Paulo
microcefalia nas
redes sociais
2017 Michelli UNB/IBICT 13 artigos de | Library and
Fatores que Pereira da periddicos Information
influenciam a Costa Science Abstracts
comunicagéo de (LISA)
dados de pesquisa
sobre o virus da
zika, na perspectiva
de pesquisadores
2016 Desenvolvimento | Geziel dos | UFCE/CAPES SINAN Online, porta | Tecnologia da

de um sistema
computacional para
monitoramento na
vigilancia
epidemioldgica de
agravos agudos
(zika)

Santos Sousa

de entrada oficial das
notificagdes de
agravos do
Ministério da Saude.

Informagdo em
Saude
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Estudos selecionados

ANO TITULO AUTOR INSTITUICA OBJETIVOS METODOLOGIA
(0]
/REPOSITORI
(©)

2020 Minha opinido | Taynah Neri UFRN/IBICT Identificar as | Estudo de natureza
importa: Correia perspectivas dos pais | qualitativa, transversal,
considerando a | Campos https://repositori | sobre areas | utilizando o método dos
percepgdo dos pais o.ufrn.br/handle | relevantes de | grupos focais. Para
para medidas de /123456789/289 | funcionamento e | conducédo foi
desfechos de 68 incapacidade que | desenvolvido um
criangas com devem ser incluidas | roteiro baseado na CIF
sindrome congénita como medidas de | e targetas visuais para
do zika desfecho para | auxiliar na

criangas com SCZ, | compreensdo dos
orientadas pela | conceitos. Os grupos
Classificagdo foram gravados e
Internacional de | posteriormente
Funcionalidade, transcritos na integra.
Incapacidade e Saude

(CIF)

2019 Evolucdo do Nivel | Thereza PUC analisar as vivéncias | Questionario de
de Sobrecarga de | Cristina Goias/IBICT emocionais em | Avaliacdo de
Mées de Criancas | Rodrigues familiares de criancas | Sobrecarga do
com Sindrome | Abdalla com Sindrome | Cuidador Informal
Congénita Verissimo Congénita do Zika | (QASCI) e
do Zika Virus Virus e 0 segundo um | questionarios

estudo longitudinal e | sociodemogréaficos
observacional, com | construidos pela
objetivo de analisar a | pesquisadora.
evolucdo do nivel de
sobrecarga de mées
de criancas com
Sindrome Congénita
do Zika Virus apoés
10 meses de
reabilitacdo.
2019 Compreendendo o | Gracimary UFRN/CAP compreender 0 | investigacdo de
cuidado damédea | Alves ES processo de cuidado | abordagem qualitativa e
crianca com Teixeira da familia a crianca | analitica, segundo a
sindrome congénita com Sindrome | Teoria Fundamentada
pelo zika virus no Congénita pelo Zika | nos Dados de Strauss e
contexto familiar. Virus Corbin e referencial
tedricoffilosofico  de
Leonardo Boff e da
Teoria Adaptativa de
Callista Roy.
Utilizacdo do software
ATLAS.ti para analise
de conteudo.

2019 Zika Virus: uma Gabriel UFPE/CAPES Refere-se a | Analise documental e
pesquisa sobre a Ferreira  de investigacdo do | observacao-
participacéo da Brito processo de | participante. Os dados
Fundagéo Oswaldo pesquisas sobre Zika | foram analisados
Cruz no combate & virus quantitativamente e
epidemia de Zika qualitativamente. Tais

analises se realizaram a
partir da sociologia
associativa (teoria ator-
rede)

2019 | Adisseminacéo Jane Macedo | FIOCRUZ/IBIC | Mapear adistribuicdo | A revisdo da literatura
do virus ZIKA e a Neto T espacial dos casos | foi realizada a partir das
Microcefalia no confirmados de | bases de dados Medline
Brasil: estudo de Microcefalia ~ e/ou | (Literatura

alteracdes do Sistema | Internacional em
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€aso no municipio
de Fortaleza, Ceara

Nervoso Central -
SNC, sugestivos de

infeccdo congénita,
que em conjunto
constituem a

Sindrome Congénita
Associada a Infeccio
pelo Virus ZIKA —
SCz, em
Fortaleza/Ceara,

assim como, sugerir a

Ciéncias) e Scielo,
utilizando-se o software
QGIS versdo 2.18 Las
Palmas. O QGIS é um
Sistema de Informag&o
Geogréafica de cddigo
aberto que pode ser
executado em ambiente
Linux, Unix, Mac OSX,
Windows e Android

identificacdo de
varidveis associadas.

2019 | Vivéncias de Graziela UFMG/IBICT compreender as | pesquisa de abordagem
mulheres - mdes de | Brito Neves vivéncias de | qualitativa, com
criangas com Zboralski mulheres - mées que | investigacdo
Sindrome Hamad tiveram filhos com a | interpretativa A
Congénita Sindrome Congénita | pesquisa de campo foi
do Zika virus do Zika virus. realizada por meio de

uma entrevista com um
roteiro de  caréter
semiestruturado e
construgao de
genograma e ecomapa
como instrumentos
complementares.
Utilizou o software
MAXQDA®, versdo
2018, para coleta de
dados

2019 Criancas com | Léda Maria | UFMG/CAPES | caracterizar a fungdo | Um estudo de caso com
sindrome congénita | da Costa motora grossa de um | abordagem qualitativa.
do Zika virus, aos | Pinheiro grupo de criancas | Utilizou-se a técnica de
24 meses de idade: | Frota brasileiras com | grupos focais para a
comorbidades, SCZV aos 24 meses | coleta de informacdes
desenvolvimento de idade e avaliar a | com pais e com os
motor  grosso e associagcdo entre as | profissionais e método
percepcdo de mades comorbidades com o | de andlise de conteido
e profissionais desenvolvimento de Bardin para analisar
sobre a reabilitagdo motor grosso dessas | 0s respectivos discursos

criangas como
objetivo

compreender a
percepcéo de
pais/cuidadores sobre
a reabilitagdo das
criancas com SCZV.

2019 Resistir e Re-existir | Martha Ysis | UFPB/IBICT Comparar a fala | Qualitativa e
na Epidemia: Um | Cabral oficial sobre a SCZV | exploratéria
estudo com as e das maes
mulheres cuidadoras
cuidadoras de
criangas com
sindrome congénita
do Zika no interior
da Paraiba

2019 Microcefalia Catherinne Universidade discutir a literatura | revisdo de literatura no
associada Rodrigues Federal de | que aborda a | primeiro semestre de
ao zika viruse sua | Ferreira Vicosa/CAPES | sindrome congénita | 2018
relacio com as | Costa associada ao Zika
condigdes virus (SCZV) e sua
socioecondmicas e relagdo com  as
ambientais:  uma condicoes
revisdo de literatura socioecondmicas das

localidades

brasileiras
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Identificar na
literatura quais
fatores

socioecondmicos e
ambientais estao
associados a SCZV.

2019 Os modelos de Tarcisio FIOCRUZ / Avaliar o modelo de | método baseado na
comunicagéo do Valente de CAPES comunicacdo dorisco | Teoria Fundamentada
risco em Lima adotado pelas | em Dados, em sua
epidemias: a autoridades de salde | corrente construtivista,
emergéncia da Zika federais no ambiente | com a categorizacdo
no Facebook das online das midias | dos dados analisados
autoridades de sociais diante da | até a obtencdo de um
salde brasileira e epidemia de Zika modelo  geral que
norte-americana - explicasse o fenémeno
em questdo em termos
mais gerais. Utiliza a
ferramenta Netvizz,
disponivel de forma
gratuita no  proprio

Facebook.

2019 Processos Gessivania UFPE/CAPES investigar o que e | delineamento tedrico e
imaginativos de | de Moura como imagina uma | metodoldgico do estudo
educadora quanto & | Batista professora da | seguiu os pressupostos
docéncia a criancas Educagdo Infantil de | da Psicologia Cultural
com a Sindrome uma escola publica | Semidtica, mediante a
Congénita do Virus do estado de | consideracao da
Zika Pernambuco, a | unicidade do sujeito e

respeito da docéncia | de  seus  processos

a criangas com a | psicologos que se

SCVZ. desdobraram ao longo
do tempo irreversivel

2019 A controvérsia em | Bruna USP/ CAPES mapear a | Trata-se  de uma
torno do zikaviruse | Aparecida controvérsia em | pesquisa  qualitativa,
o direito ao aborto Goncalves torno do zika e a | envolvendo analise

interrupcao da | documental de noticias.
gravidez para

gestantes infectadas

pelo virus em dois

jornais  brasileiros,

Folhade S. Pauloe O

Estado de S. Paulo.

2019 Participacao e Pedro UFRN/ IBICT | Compreender as | Trata-se  de uma
fatores ambientais Henrique percepgBes dos pais | pesquisa de natureza
de criancas com Silva de de criancas com a | exploratéria-descritiva,
microcefalia Farias SCZ em relagdo as | desenvolvida a partir da
associada a barreiras e | abordagem qualitativa,
sindrome congénita facilitadores do | influenciada pelos
do zika virus: ambiente fisico, | estudos do campo das
percepcao da social e das atitudes e | Ciéncias Sociais em
familia como estas | salde. Para coleta de

influenciam na | dados foram utilizadas

participacdo em | atécnica do grupo focal

atividades. e entrevista
semiestruturada

2019 Distribuicéo Lizailma UFRN/CAPES | verificar a possivel | estudo ecolégico com
espacial dos casos Silva Cunha relacdo de | dados das notificaces
de Zika Virus no indicadores que | de casos de ZIKV e
RN e sua relagdo refletem a | indicadores

com determinantes
que refletem a
desigualdade social

desigualdade social
sobre a distribuicdo
espacial dos casos de
ZIKV em um estado
do Nordeste
brasileiro no Biénio
2015-2016.

sociodemograficos do
estado do Rio Grande
do Norte calculados a
partir de dados da
Secretaria de Estado de
Salde Publica do RN
(SESAP-RN). Para
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analise de dados o
softwares  Terraview
versdo 4.2.2, no GeoDa
versdo 1.12 e no IBM

SPSS Statistics
DATASUS e Instituo
Brasileiro de Geografia
(IBGE).
2018 Sobrecarga e Patricia UFPE/CAPES associar a sobrecarga | estudo do tipo
qualidade de vida | Britto e qualidade de vida | observacional de corte
de mées cuidadoras | Meirrelles de mées cuidadoras | transversal analitico e
de criancas com a de criangas com SCZ | exploratorio, com
sindrome congénita com o desempenho | abordagem quantitativa
do virus. funcional da criancae | com aplicacdo de um
acesso geografico aos | questionario
servicos de salde | sociodemogréafico
utilizados. semiestruturado.

2018 Experiéncias Jacqueline UEPB/IBICT compreender a | pesquisa de abordagem
maternas no Ramos experiéncia das maes | qualitativa e tem como
contexto da Loureiro de criangas | publico-alvo. Os dados

Sindrome Marinho diagnosticadas com | foram produzidos
Congénita SCZv e que sdo | através de Oficinas com
do Zika na cidade acompanhadas num | dindmicas de
de Campina centro especializado | criatividade e
Grande — Paraiba em reabilitacéo. sensibilidade, diario de
campo e questionarios
biosociodemograficos,
destinados para
caracterizar o perfil das
participantes A analise
de dados, bem como as
anotacOes do diario de
campo, foram
submetidas a analise de
contetdo na
modalidade tematica.
2018 Qual a palavra que | Washington FIOCRUZ/IBIC | classificar as fontes | analise qualitativa do
nunca foi dita? Luis Carbone | T para entdo identificar | nosso corpus — 26
Vozes e discursos Castilhos e analisar  seus | noticias sobre zika-
nas noticias posicionamentos aborto na Folha de S&o
sobre zika- diante do tema aqui | Pauloe 17 em O Globo.
microcefalia-aborto examinado, 0s tipos
de argumentos
defendidos por elas, e
0s saberes e valores
neles envolvidos,
segundo 0s conceitos
postulados
2018 Zika, substantivo Marina de FIOCRUZ/IBIC | Discutir as | Analise do Discursos
feminino: a Castro T desigualdades de
producdo de Ferreira género, social e em
sentidos sobre as Saraiva salde a partir da
desigualdades de Carvalho configuracéo da
género e os direitos producdo de sentidos
sexuais e no noticiario
reprodutivos telejornalistico, no
da mulher no contexto da epidemia
telejornalismo do virus Zika e
nacional. tomando como
referéncia a
correlagdo entre o
virus Zika e a
sindrome de
malformacdo fetal
2018 | Assisténcia a saiude | Jaqueline Universidade Verificar a realidade | abordagem quanti-
de criangas nascidas | Salgado Federal de | do atendimento de | qualitativa do tipo
com a sindrome | Lopes Vicosa/IBICT criancas com | descritiva. Como



http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/UEPB_251d48258bf4ef75d8cf40196ba877c8
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_a6e9204567a899c40735873d77b07d8f
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
http://bdtd.ibict.br/vufind/Record/CRUZ_5cf200e226b13abba08a4ef71ebd6801
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congeénita

do Zika virus e
qualidade de vida e
nivel de atividade

Sindrome Congénita
do Zika  Virus
(SCZK) no Estado de
Pernambuco e a

instrumentos para a
coleta de dados,
utilizaram-se a
entrevista

fisica de suas Qualidade de Vida | semiestruturada
cuidadoras (QV) e o Nivel de | (anotacbes e gravacdo
Atividade Fisica | das respostas) e o diario
(NAF) de suas | de campo. As andlises
cuidadoras primarias. | quantitativas foram
realizadas por meio do
software Statistical
Package for the Social
Sciences (SPSS)
Statistics 23 e as
qualitativas, o software
Interface de R pour les
Analyses
Multidimensionnelles
de Textes et de
Questionnaires
(IRaMuTeQ) 0.7 alpha
2.

2018 Abertura e | Vanessa de | UFRJ/IBICT Identificar e analisar | pesquisa de natureza
compartilhamento Arruda Jorge as principais questfes | qualitativa, com
de dados para em debate sobre | objetivo exploratério,
pesquisa nas dados de pesquisa | utilizando
situacdes de abertos e | procedimentos de
emergéncia em compartilhados em | revisdo de literatura,
salde publica: o salde, pesquisa documental, e
caso do virus zika particularmente  na | entrevistas com

situacdo de | especialistas. Software
emergéncia em salde | Skype para realizar
publica do caso do | entrevistas via internet
virus Zika

2017 Disseram por ai: Marcelo FIOCRUZ/IBIC | compreender como | estudo exploratério dos
deu zika na rede! Pereira T 0S boatos | principais boatos sobre
Boatos e producdo | Garcia participaram da | a epidemia. Utiliza a
de sentidos sobre a producéo de sentidos | ferramenta  Netvizz,
epidemia de zika e sobre a epidemia, | disponivel de forma
microcefalia nas identificando gratuita no  proprio
redes sociais discursos Facebook.

concorrentes, vozes
mobilizadas,
argumentos
apresentados e
lugares de fala
reivindicados pelos
interlocutores

2017 natureza qualitativa e
Fatores que Michelli UNB/IBICT Propor modelo | pressuposto filoséfico
influenciam a Pereira da tedrico que ilustra os | ontologico. Para a
comunicacéo de Costa fatores que exercem | coleta e andlise de
dados de pesquisa influéncia na | dados foram utilizadas
sobre o virus da comunicagao dos | as estratégias
zika, na perspectiva dados de npesquisa | relacionadas & Reviséo
de pesquisadores sobre as doencas | Sistematizada da

causadas pelo virus | Literatura e da Teoria

da zika. Fundamentada.
Utilizacdo do software
Gelphi para
apresentacdo dos dados.

2016 Desenvolvimento | Geziel dos | UFCE/CAPES Desenvolver um | Em termos

de um sistema Santos Sousa software capaz de | metodoldgicos, 0
computacional para produzir informagfes | projeto  situa-se  no

monitoramento na
vigilancia
epidemioldgica de

integradas relativas
aos padrBes espaco-
temporais de agravos

campo da Tecnologia
da Informacdo em
Salde, constituindo-se
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agravos agudos
(dengue,
chikingunya e zika)

de notificacao
compulséria,
utilizando como

modelo de aplicacéo
0s casos notificados
de Dengue,
Chikungunya e Zika
ao nivel central de
Vigilancia
Epidemioldgica
municipal da
Secretaria Municipal
da Saude
(CIEVS/CEVEPI).

como um tipo de
pesquisa aplicada,
voltada para 0
desenvolvimento de um
sistema computacional
via web (online) -
denominado Sistema de
Monitoramento de
Agravos (SIMA)
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APENDICE Il — Licenca de estudante ATLAS.ti

https://docs.google.com/document/d/1LiMkmMOnudbxycziSVT Se90QDs8spNdZFkDye
ZpeiNE/edit?usp=sharing



https://docs.google.com/document/d/1LjMkmM0nudbxyczjSVf_Se9QDs8spNdZFkDyeZpeiNE/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/document/d/1LjMkmM0nudbxyczjSVf_Se9QDs8spNdZFkDyeZpeiNE/edit?usp=sharing

