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reconstru??o, que apresenta amplo potencial anal?tico, pol?tico e metodol?gico para a antropologia. Este grupo
de trabalho visa dar continuidade ?s activitys desenvolvidas desde a 29? RBA, reunindo estudos etnogr?ficos que
abordem perspectivas diversas sobre os corpos, os direitos, os fazeres, os lugares, os medicamentos, as pol?ticas,
os desejos, os prazeres, as tecnologias e as experi?ncias de pessoas com defici?ncia e com doen?as raras. Ser?o
privilegiadas propostas que considerem: a) o papel dos movimentos sociais e das pol?ticas p?blicas para pessoas
com defici?ncia na constru??o das condi?es e par?metros relativos aos direitos e cidadania, tais como cuidado,
acessibilidade, inclus?o escolar, vida aut?noma, etc; b) narrativas e pr?ticas de pessoas com defici?ncia que
organizam a inser??o de sujeitos concretos em diferentes coletividades; c) ensaios te?ricos, realizados a partir do
amadurecimento etnogr?fico, que problematizem a categoria defici?ncia pelo referencial antropol?gico, seja a
partir dos debates contempor?neos da disciplina, seja pela articula??0 com categorias anal?ticas no di?logo com
outros campos como sa?de, direito, lingu?stica, etnologia, g?nero e sexualidades, ra?a, etnia e racismo, ci?ncia e
tecnologia, dentre outros; d) por fim, s?0 bem vindas as reflex?es sobre os desafios e adequa?es do/no m?todo
etnogr?fico, produzidas a partir das tens?es encontradas no campo de pesquisa sobre a defici?ncia.
?Nada sobre ndés sem nds?: Associativismo e deficiéncia na Sindrome Congénita do Zika
Virus.
Autoria: Silvana Sobreira de Matos
O Estado de Emergéncia decorrente da epidemia do Zika virus no Brasil em 2015, impactou de maneira
desconcertante, o Estado, os servicos de salde e assisténcia social, a pesquisa cientifica, e as préprias
nocdes de deficiéncia e Emergéncia em Saude Publica. Até hoje a Organizacao Mundial de Saude - OMS
declarou quatro Emergéncias de Saude Publica de importancia internacional - ESPIl (Gripe A ? HIN1,
Poliovirus, Ebola) e, diferentemente das demais, a do Zika foi a Unica que teve como consequéncia o
nascimento de criancas com deficiéncia, estando a SCZ mais préxima de acontecimentos como a epidemia
de Rubéola na Europa e nos EUA nos anos de 1960, e o panico decorrente da relacdo entre malformacao fetal
e o0 remédio Talidomida. Neste contexto, esta epidemia é marcada por discussdes politicas sobre os
determinantes sociais da salde que envolvem questdes econdmicas, ambientais, de classe, escolaridade,
género e sobre a negligéncia do Estado de Pernambuco e do Brasil em controlar o Aedes aegypti e em
promover saneamento basico e fornecimento de agua potavel. Neste sentido, esta emergéncia produziu
novas precarizacdes em vidas ja vulnerabilizadas pela desigualdade social, recaindo sobre as mulheres
pobres, jovens, negras e do nordeste do Brasil o peso maior decorrente desta epidemia. Com o fim da
emergéncia, em maio de 2017, muitas questdes relacionadas a qualidade de vida das criancas com SCZ e de
suas familias ainda precisam ser melhor debatidas. Em decorréncia, tem crescido entre as familias afetadas o
empoderamento politico através das associacdes. Atualmente no Brasil existem diversas associacdes com
foco na SCZ e em julho de 2017 foi criada a Frente Nacional Por Direitos das Pessoas com a Sindrome
Congénita do Zika Virus (FNDPSCZ). Estas associacdes e a FNDPSCZ tem buscado a insercao em diversos
espacos (?Nada sobre nds sem nés?) com o intuito de movimentar a discussdo sobre politicas publicas de
saude e assisténcia para a SCZ. Mais uma vez as associacdes e a FNDPSCZ sao formadas em sua maioria por
mulheres, mdes, avés e tias que para além de debaterem sobre politicas publicas para cuidadoras (es) de
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pessoas com SCZ, tem ainda levantado o debate sobre as contradicdes do Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), a formulacao de Projetos de Leis sobre pensado indenizatéria; as discussdes sobre ética em pesquisa;
género, aborto e reconfiguracdes familiares em decorréncia da epidemia, etc. A pesquisa Etnografando
cuidados (FAGES/UFPE) vem desde 2016 acompanhado as familias atingidas pela SCZ e neste sentido, o
presente artigo busca através da etnografia, discutir associativismo, deficiéncia e SCZ analisando os
principais pleitos e lutas das diversas associacdes do Brasil e da FNDPSCZ na busca de politicas de cuidado,
direitos, cidadania e equidade.

Trabalho completo
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