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Resumo: A Epidemia do Zika Virus pode ser identificada como uma das maiores emer-
géncias em satide puiblica dos tiltimos anos. No Brasil, as controvérsias e os desafios foram
sendo enfrentados pelo Estado e pelas instituicoes de pesquisa e de gestdo das politicas
publicas. O aumento exponencial de casos de microcefalia no segundo semestre de 2015
e com processos ainda em investigagdo, sobre a origem e associagdes da doenga, fez com
que muitas mdes vivenciassem uma longa “peregrinagio” entre unidades de saiide, de
assisténcia social, previdéncia social e outras que viabilizassem o acesso a direitos sociais.
As reflexdes aqui trazidas sio resultado da pesquisa de doutorado intitulada “Politicas
Piiblicas e Intersetorialidade frente a Epidemia de Zika Virus: desafios e estratégias nos
casos de Pernambuco e do Rio de Janeiro”. O recorte a ser apresentado dialoga com os de-
safios vivenciados pelas mdes de criangas com SCZV e com as agoes do Estado Brasileiro.
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Abstract: The Zika Virus Epidemic can be identified as one of the biggest public health
emergencies in recent years. In Brazil, controversies and challenges were faced by the
State and by research and public policy management institutions. The exponential in-
crease in cases of microcephaly in the second half of 2015 and with processes still under
investigation, on the origin and associations of the disease, made many mothers expe-
rience a long “pilgrimage” between health, social assistance, social security and health
units. others that facilitated access to social rights. The reflections presented here are the
result of the doctoral research entitled “Public Policies and Intersectoriality in the face of
the Zika Virus Epidemic: challenges and strategies in the cases of Pernambuco and Rio
de Janeiro”. The clipping to be presented dialogues with the challenges experienced by
mothers of children with SCZV and with the actions of the Brazilian State.
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Introducao

0O segundo semestre do ano de 2015 é marcado pela iminéncia de uma das maiores emergéncias
em saude publica do Brasil, a Epidemia de Zika Virus. Tratava-se de um evento complexo que exigia do
Estado, instituicGes de pesquisa e politicas publicas uma atuagao rapida e eficiente para a descoberta da
origem e associa¢des da doenca.

O Zika Virus (ZIKAV) é um arbovirus emergente. Pertence a familia Flaviviridae. Esse grupo também
se relaciona ao virus da dengue, da febre Chikungunya (CHKV), da febre do Nilo Ocidental, da febre ama-
rela, entre outros. O ZIKAV é considerado um arbovirus, ja que também é transmitido por meio da picada
do mosquito Aedes Aegypti (GATHERER; KOHL, 2016)

O ZIKAV foiisolado em 1947, pela primeira vez, no Continente Africano. Em 1970, foram detectados
alguns casos na Indonésia. Em 2007 foram identificadas algumas epidemias na Micronésia e em outras
ilhas do Pacifico. No continente americano, os primeiros casos surgem em 2014. E, em 2015, surgem os
primeiros casos no Brasil.

Nesse sentido, Diniz (2016) afirma que o ZIKAV ndo representava uma situacdo desconhecida. No
entanto, os primeiros casos passaram a ser identificados por médicos de beira de leito, pesquisadores,
mulheres anénimas e médicos clinicos. E, com isso, apresentava-se uma descoberta: a transmissdo do Zika
e arelagdo com os casos de microcefalia que estavam se expandido pelo pais.

No Brasil, 0s primeiros casos foram sendo identificados na regido nordeste, dado o avango repenti-
no de casos de criancas com microcefalia. Esta se refere a uma malformacdo congénita caracterizada pela
redu¢do do perimetro cefdlico, de acordo com a idade gestacional, acompanhada ainda por alterac6es no
sistema nervoso central (GARCIA, 2018).

O aumento exponencial desses casos lancou um alerta aos sistemas de vigilancia epidemioldgica,
ao Estado, aos profissionais que atuam no ambito das politicas sociais e as instituicdes de pesquisa. Era
necessario compreender o cendrio e identificar as associagdes dos casos de microcefalia para o atendi-
mento da epidemia que se expandia, bem como das necessidades das familias que apresentavam casos
de criancas com microcefalia.

O avanco das pesquisas e dos protocolos de atendimento identificaram que a reducdo do perime-
tro cefdlico era apenas um dos fatores associados a contaminacao pelo Zika Virus. Nao era mais possivel
falar apenas em microcefalia, mas em Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). O Guia de Estimulacdo
para criancas com Sindrome do Virus Zika (2017) destaca que além da microcefalia, outras alteracdes se
faziam presentes nas criancas acometidas pelo ZIKAV, ainda que de forma heterogénea, como por exem-
plo: hipertonia; persisténcia ou exagero dos reflexos arcaicos ou primitivos; epilepsia e espasmos; irritabi-
lidade e hiperexcitabilidade; alteraces visuais; alteracdes auditivas; dificuldades de degluticdo; atraso de
desenvolvimento; e outros.

Nesse sentido, muitas mulheres viram suas vidas desafiadas cotidianamente, ja que além de lidar
com uma doenca ainda em investigacao se viram como cuidadoras de uma geragao de criangas com SCZ.
Ressalta-se que muitas dessas mulheres ainda pertencem aos setores mais pauperizados da classe traba-
Ihadora. Concomitante a isso, essas maes precisaram acumular os cuidados de suas tarefas com os pro-
cessos de investigacdo e reabilitacdo de suas criancas, fatores que evidenciam que a deficiéncia envolve
questdes de dependéncia e cuidado, sobretudo quando se trata de uma doenca inserida num contexto
epidémico.

O contexto aqui apresentado faz parte de um recorte da pesquisa de doutorado intitulada “Politi-
cas Publicas e Intersetorialidade frente a Epidemia de Zika Virus: desafios e estratégias nos casos de Pernam-
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buco e do Rio de Janeiro” (2021), de autoria de Ingrid Karla da Nobrega Beserra. Além disso, sistematiza os
estudos realizados pelo Grupo de Pesquisas em Ciéncias Sociais, o ZIKAlliance'. O periodo de anlise das
informacdes se refere aos anos de 2015 a 2019.

O recorte que aqui discutido se refere a andlise das a¢des direcionadas pelo Estado Brasileiro para
o enfrentamento da epidemia e dos desafios vivenciados pelas maes de criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus. Essas reflexdes se justificam pela necessidade em debater uma das mais recentes e graves
emergéncias em sadde publica no Brasil.

Metodologia

Conforme afirmacdo ja apresentada, o recorte que ora se discute faz parte de uma pesquisa de
doutoramento e dos estudos realizados pelo Grupo de Pesquisas em Ciéncias Sociais, 0 ZIKAlliance. Os da-
dos coletados se referem a uma parceria entre pesquisadores da Escola Nacional de Satide Publica (Ensp/
Fiocruz) e o Programa de Estudos Pés-Graduados em Politica Social, da Universidade Federal Fluminense
(UFF). O periodo de andlise das informacdes se refere aos anos de 2015 a 2019.

Essa periodicidade levou em conta o inicio da epidemia e 0 aumento considerdvel dos casos de
criangas nascidas com microcefalia, no ano de 2015; a decretacdo da Situacdo de Emergéncia em Salde
Publica Internacional (ESPII) e a confirmacdo da relacdo do ZIKAV com a microcefalia, no ano de 2016; e
as principais respostas direcionadas pelo Estado brasileiro até o ano de 2019. A metodologia contou com
arealizacdo de entrevistas a gestores e técnicos que atuam no ambito das politicas de sauide, assisténcia
social e previdéncia social dos estados do Rio de Janeiro e de Pernambuco. Além desses, outros profissio-
nais também fizeram parte da rede de entrevistados, por meio de indicacao da técnica de “bola de neve”,
utilizada para a composicao da amostragem.

Destaca-se que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP Humanas/UFF) por
meio do CAAE: 19118619.1.0000.8160.

O estudo foi construido a partir de uma andlise qualitativa das estratégias adotadas pelo Estado
Brasileiro para o enfrentamento da epidemia. Teve como campos empiricos, os estados de Pernambuco e
do Rio de Janeiro. A escolha desses dois territdrios ndo foi aleatdria. Levou em consideracdo a especifici-
dade do RJ na tradicdo e conducdo das a¢bes em saude publica. Além de ter sido 0 3° em casos confirma-
dos de recém-nascidos e criangas vivas com alterac6es no crescimento e desenvolvimento, possivelmente
relacionadas a infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas, entre o periodo de 2015 a 2019,

0O estado de Pernambuco por sua vez foi considerado o berco da epidemia. Foi o primeiro a mobi-
lizar os sistemas de vigilancia e a identificar o aumento de casos de criancas com microcefalia. O estado
ainda foi considerado o 2° em ndmero de casos confirmados para altera¢des no desenvolvimento de be-
bés, como possivel consequéncia do Zika Virus3.

Postas essas questdes, destaca-se que o estudo ndo previa a andlise direta das particularidades en-
frentadas pelas mdes. O objetivo geral foi identificar as a¢6es intersetoriais que foram direcionadas pelas
politicas publicas para o enfrentamento a epidemia. No entanto, as entrevistas, as analises documentais e
a aproximacao das familias por meio de eventos em que participavam profissionais de atendimento dire-
to e pesquisadores, foi possivel realizar uma sistematizacdo de informacdes que demonstra os desafios
enfrentados pelas maes de criangas com SCZ.

1 Para maiores informagdes, acessar: https:// zikalliance.tghn.org/.

2 De acordo com o Registro de Eventos em Satide Publica (RESP), em 13/04/2020, foram identificados 305 casos confirmados de
criangas com SCZV.

3 Dados do RESP, em 13/04/2020, apontam que foram identificados 473 casos confirmados de criancas com SCZV em PE. O 1°
estado em nuimero de casos foi o da Bahia, apresentando um total de 577.

4 Eventos como a Oficina intitulada “Epidemia de Zika no Brasil: li¢des aprendidas e recomendagdes”, realizada no Pré-Congresso
da Associacdo Brasileira de Satide Coletiva, em 2018, e os féruns intersetoriais promovidos pelo Instituto Fernandes Figueira (IFF),
entre 2018 e 2021, foram pontos fundamentais a aproximacdo com as maes de criancas com SCZ.
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De modo geral, 0 estudo possibilitou a identificacdo de quest6es como, a relagdo entre mecanis-
mos de coordenacdo e cooperacdo na salde, assisténcia e previdéncia; as formas de exposicdo desses
mecanismos e das relacdes intersetoriais; a organizacao das atividades entre as politicas; a construcao
de estratégias comuns de comunicaqdo; a articulacdo entre institui¢6es e profissionais envolvidos no pro-
cesso; as relacdes formais e informais na condugdo das estratégias intersetoriais; as particularidades dos
estados-chave em relacdo a construcdo de rede de tratamento, diagndstico e reabilitacao; a definicao de
servicos e formas de encaminhamento; e os impactos da epidemia as maes de criangas com SCZ (BESER-
RA, 2021).

Além da coleta de dados, por meio de entrevistas a gestores e técnicos, e da observacao participan-
te nos eventos vinculados a problemdtica, o estudo realizou ainda: uma importante andlise documental, ja
que muitas portarias e notas técnicas foram sendo lancadas e atualizadas durante o periodo; constantes
solicitacdes ao Sistema de Informagdes ao Cidaddo (E-SIC), do Governo Federal, para a sistematizacdo de
dados da vigilancia epidemioldgica e do nimero de criancas/familias com acesso a beneficios sociais; revi-
sao bibliografica e consulta periddica a sites oficiais e noticias de jornais, para a atualizacao de conceitos
e debates sobre o tema.

De maneira geral, pode-se afirmar que a estratégia de coleta de dados foi satisfatéria, embora
tenha enfrentado desafios ocasionados pelo periodo da pandemia da Covid-19, ja que muitas entrevistas
e eventos que estavam programados para serem realizados de forma presencial, precisaram se adaptar
ao formato a distancia.

Emergéncias em Saude Publica e a Epidemia de Zika Virus no Brasil

O segundo semestre de 2015 lanca o alerta de uma grave emergéncia em salde publica para o
Estado Brasileiro. O aumento do contingente de criangas nascidas com microcefalia demandou uma atua-
¢ao critica e comprometida das institui¢des de pesquisa e dos profissionais que atuavam no ambito das
politicas publicas.

As emergéncias em salide publica se referem a eventos que exigem uma acdo de “prevencdo, con-
trole e contencdo de riscos, de danos e de agravos a satide publica” (Brasil, 2014). As emergéncias podem
ser de natureza epidemioldgica, desastres ou que causam impactos a vida da populacdo. A emergéncia
em saude publica do zika virus se classifica como de natureza epidemioldgica. Trata-se de uma virose
emergente.

A epidemia de ZIKAV trouxe consequéncias graves, ja que além de demandar amplas investigacoes
das instituic6es de pesquisa, também direcionou impactos sociais as familias das criangas nascidas com a
chamada Sindrome Congénita do Zika Virus, bem como para os servicos de saude, assisténcia e previdén-
cia social. Apesar disso, por outro lado, foi possivel observar “o intenso comprometimento de pesquisa-
dores brasileiros que, apesar das dificuldades econdmicas e politicas que vém sendo enfrentadas no pais,
ndo cessaram em nenhum instante em buscar as respostas que ainda faltam” (BESERRA, 2021, p. 161).

Uma ferramenta importante ao trabalho desenvolvido pelo Estado Brasileiro se refere ao Sistema
de Vigilancia Epidemioldgica. Tal mecanismo foi fundamental a identificacdo, deteccdo e organizagdo das
politicas publicas e institui¢des para enfrentar a disseminacao do virus. Nesse aspecto, o Registro de Even-
tos em Sadde Publica (RESP) foi o instrumento de coleta de dados da Vigilancia da Sindrome Congénita
do Zika Virus (SCZV) no pais.

Sobre isso, é fundamental asseverar que os Sistemas de Informagdes em Satide sdo essenciais ao
funcionamento do Sistema Unico de Sadde (SUS), j& que permitem o controle, prevencdo, atencio e ava-
liacdo das a¢des a serem desenvolvidas nos territorios.

Assim, em outubro de 2015, a Secretaria Estadual de Satide de Pernambuco notificou os casos de
microcefalia e solicitou 0 apoio do Ministério da Satide (MS) para complementar as investigaces recebi-
das de diversas unidades. A preocupagao com a gravidade do problema se dava porque o nimero elevado
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de nascimentos de criancas com microcefalia era um evento raro, levando o MS a apoiar o estado em
questdo e os demais da regido Nordeste. A Organiza¢do Mundial de Satide (OMS) também foi notificada
em 23 de outubro de 2015, conforme as orientac6es do fluxo do Regulamento Sanitario Internacional
(RSI) (BRASIL, 2015a).

Ainda em outubro de 2015, o Centro de Informacdes Estratégicas em Vigilancia em Satde (Cievs)
foi acionado. Este entdo avaliou que seria necessaria uma atuac¢do coordenada entre os entes federados,
ja que a alteracdo no padrao epidemioldgico era grave e precisava de uma atuacdo conjunta (GARCIA,
2018).

Considerando a complexidade e o fluxo do RSI, o Ministério da Salide decretou a microcefalia
como uma situacdo de Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN). Garcia (2018) afir-
ma que o RSI

[...] estd previsto para casos de emergéncia em satde publica que demandem medidas
urgentes de prevencdo, controle e conten¢do de riscos, danos e agravos a sadde publi-
ca (Decreto no 7.616/2011). Ao mesmo tempo, o Ministério da Satide colocou em funcio-
namento o Centro de OperacGes de Emergéncia em Satde (Coes) como mecanismo de
gestdo nacional coordenada da resposta a emergéncia no ambito nacional e comunicou
a ocorréncia do surto a OMS por meio da Opas, por tratar-se de evento que confgurava
potencial ESPII, conforme protocolo do Regulamento Sanitario Internacional - RSI (GAR-
CIA, 2018).

Com o avanco e gravidade da situacdo, em fevereiro de 2016, a OMS declarou a rela¢do do ZIKAV
com a microcefalia como Emergéncia de Satde Publica de Importéncia Internacional (ESPII). As decre-
tacdes da ESPIN e da ESPII, bem como as descobertas da relacdo do Zika Virus com a microcefalia e,
posteriormente, com a Sindrome Congénita decorrente da Zika, fazem refletir que a SCZ possuia uma
associagdo direta com fatores bioldgicos e com doencas emergentes e reemergentes.

Luna (2002) afirma que hd um ndimero consideravel de fatores associados a determinacdo de doen-
cas emergentes e reemergentes. De acordo com o autor, hd sete grandes grupos que podem definir essa
classificacao: fatores demograficos; fatores sociais e politicos; fatores econdmicos; fatores ambientais;
fatores relacionados ao desempenho do setor salide; fatores relacionados as mudangas e adaptacdo dos
microrganismos; manipulacao de microrganismos com vistas ao desenvolvimento de armas bioldgicas.

No Brasil, a pandemia do ZIKAV esteve inserida num contexto de grave crise politica, associada a
fatores econdémicos. Além disso, o cendrio estava permeado pelo insuficiente investimento em politicas
sociais, decorrente da agenda neoliberal que j& se manifestava em varias partes do mundo e, especifica-
mente no Brasil, desde a década de 1990. Sobre isso, Beserra (2021) assevera que:

O contexto politico que marca a emergéncia da epidemia no Brasil foi marcado pelo Golpe
de Estado contra a entdo presidenta eleita Dilma Rousseff; pelo corte de gastos nas dreas
sociais e nos Programas de Transferéncia de Renda; pela criagdo da Emenda Constitucio-
nal 95 que congela os gastos em dreas sociais por 20 anos, no ano de 2016; pela aprovagao
da Reforma Trabalhista; pela expansdo do idedrio da Reforma Previdencidria, entre outras
questoes (BESERRA, 2021, p. 165).

Mesmo com a conjuntura adversa, a pesquisa de Beserra (2021) identificou que houve uma impor-
tante participacao da presidenta Dilma, na conduc¢do das respostas a situacao de emergéncia, ja que assim
que o Centro de Informacdes Estratégicas em Vigilancia em Satde (Cievs) acendeu o alerta ao Ministério
da Satde, “a chefe do executivo federal convocou a equipe do Ministério da Sadde para dar apoio ao
estado de Pernambuco, buscando identificar a gravidade do problema e as possiveis estratégias de coor-
denacdo” (p.166).
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Apesar da questdo conjuntural, ndo se pode negar que as particularidades da formagao sécio-his-
tdrica brasileira interferiram diretamente na realidade das familias acometidas pelo problema. A desco-
berta dos primeiros casos na regiao nordeste expds a extrema desigualdade social vivenciada nesse terri-
tdrio, ja que historicamente apresentou baixos indices de desenvolvimento humano e concentrou grande
parcela de vulnerabilidade social.

Dados do IBGE, em 2018, apontavam que quase metade dos brasileiros (47%) abaixo da linha da
pobreza estavam concentrados justamente na regido nordeste, sendo o estado do Maranhdo aquele que
apresentou o maior percentual. Além disso, as regides norte e nordeste foram aquelas que apresentaram
indicadores de pobreza acima da média nacional.

Outro fator que contribuiu para o avanco da epidemia na regido se deveu a falta de acesso a 4gua
potdvel e saneamento bdsico. Os focos de Aedes Aegypti poderiam se acumular nos reservatdrios impro-
visados para acimulo no caso da falta de acesso a dgua, nos periodos de secas.

O enfrentamento a epidemia se deu majoritariamente entre o final de 2015 e meados de 2017,
quando entdo foi decretada o final da emergéncia em saude publica. Nesse periodo, as tentativas de coor-
denacdo e cooperacao entre os entes federados se chocaram com a crise econdmica e politica ja citada.

Além disso, o foco parecia ser o controle vetorial, estratégia que ja falhava no enfrentamento as
epidemias de dengue desde a década de 1980, no Brasil. Nao era possivel continuar enfrentando um pro-
blema de grandes propor¢des pelas vias de culpabilizacdo dos sujeitos. Sobre isso, Maricato (2016) afir-
mava que:

Afalta de drenagem de dguas fluviais cria os mosquitos. O cérrego ndo pode ficar cheio de
lixo parado. Por isso, precisamos recuperar rios, corregos. Temos pogas que ndo acabam
mais. Mas ndo. Para afastar o mosquito joga-se veneno. A questdo do saneamento é fun-
damental e bdsica nessa discusséo sobre o combate a maldria, febre amarela, Dengue e a
febre do zika e do chikungunya (MARICATO, 2016: 40).

Ainda sobre esse assunto, Costa (2016) afirma que no cendrio em que a epidemia se apresentava,
verificavam-se condi¢des de pobreza/extrema pobreza; habitacdes insalubres; urbanizacdo precéria; e sa-
neamento inadequado, iniquidade urbana e infraestrutura precdria, em dreas de vulnerabilidade. Todos
esses fatores, imbricados a complexidade da emergéncia em satide publica aqui discutida, demandavam
uma atuacao rapida do Estado nao apenas no atendimento as questdes de salide, mas também a garantia
dos demais direitos sociais.

Por essa razao, houve grande preocupacdo dos pesquisadores com a decretacao do fim da situa-
cao de emergéncia, publicada através da Portaria 1.682 de 30 de julho de 2017, de acordo com o Parecer
Técnico n° 001/2017, de 23 de maio de 2017. Era necessario enfrentar as questdes em aberto e lancar estra-
tégias para o atendimento das criancas e familias que vivenciavam os impactos da sindrome congénita.

Nesse sentido, o préximo tdpico apresentard reflexdes importantes sobre os desafios enfrentados
pelas maes dessas criancas, no que se refere aos cuidados, acesso a beneficios socioassistenciais, medica-
mentos e compreensao das particularidades da epidemia.

A Geracao de Maes de Criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus:
impactos e desafios

A geracdo de maes de criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus vivenciou o cendrio com-
plexo de uma doenca ainda em investigacao, de espera para a defini¢ao dos protocolos e de entendimen-
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to dos desafios a serem enfrentados no cuidado de criancas com deficiéncia.

Além disso, muitas comorbidades foram sendo descobertas em momentos posteriores ao lan-
¢amento dos protocolos. De acordo com Beserra (2021),

Como cada crianca apresenta particularidades e graus de desenvolvimento diferentes, foi
possivel identificar diversas situa¢des secunddrias que podem estar relacionadas a Sin-
drome Congénita do Zika Virus e que ndo haviam sido observadas no inicio da epidemia,
cujos protocolos iniciais limitavam a epidemia exclusivamente a microcefalia (BESERRA,
2021, p.179).

Assim, a geracao de criangas com SCZ direcionou a necessidade de cuidados permanentes, aspecto
que incide diretamente na maneira como as familias se organizam. As mées, uma caracteristica significa-
tiva se refere ao abandono paterno de suas criangas, aspecto que se somou aos mdltiplos desafios que ja
eram enfrentados. Entre eles, a dificuldade para reabilitacdo, acesso a medicagdo e beneficios socioassis-
tenciais e, sobretudo, o cuidado®.

Muitas mulheres se viram em um novo mundo. Para muitas, foi necessério o abandono dos em-
pregos ou atividades cotidianas para que assim pudessem se dedicar ao cuidado. Sobre isso, Williamson
(2018) afirma que o cuidado de um filho com SCZ requer muitas exigéncias. E necessério percorrer a cida-
de, correndo atras dos vérios atendimentos, exames e remédios.

A particularidade da doenca lancou outros varios desafios, ja que muitas quest6es ainda estavam
em investigacdo. No entanto, algo ja se colocava como fundamental: a estimula¢do precoce. Assim, vi-
sando garantir um futuro que diminua os riscos e o surgimento de novas comorbidades, muitas maes se
lancaram nos varios servicos de sadde para que assim pudessem realizar o maximo de terapias possiveis
(WILLIAMSON, 2018).

Diniz (2016) ainda chamava atencdo para as situa¢des de pobreza e vulnerabilidade vivenciadas
pela maioria dessas mulheres. Num dos casos observados, a autora retrata que

A familia mora em uma casinha colorida, que lembra casa de vila. Nem sempre ha agua
encanada, por isso é preciso fazer estoque em tonéis e baldes para lavar roupa, banhar-se
ou cozinhar. A rua sempre tem poeira, pois ha pouco asfalto na cidade, e a casinha char-
mosa é distante do centro. Géssica tem 25 anos e dedica seu tempo a ser mae, ir a missa e
visitar parentes. O mosquiteiro para dormir ndo foi suficiente para afugentar o mosquito,
e ndo harisco de ar condicionado em cidade onde a falta de luz é frequente. A poucas ruas
abaixo da casa de Géssica falta saneamento, e por ali os mosquitos de varias linhagens e
tipos sdo abundantes (DINIZ, 2016, p. 73).

N3o bastassem todos os desafios ja enfrentados durante o cuidado com as criancas, as “politicas
de culpabilizagdo dos sujeitos” ainda direciona a essas mulheres a “obrigacdo” pelos “problemas ambien-
tais e pela precariedade das condi¢des de moradia, tratando elas mesmas de limpar esgotos e canaletas,
coletar e descartar lixo doméstico e, em algumas situagbes, efetuar a limpeza do entorno de suas residén-
cias” (FERREIRA, 2017, p. 19).

Assim, reconhece-se que esses elementos fazem parte ainda das caracteristicas de uma sociedade
machista e patriarcal, assim como afirma Beserra (2021)

Esses aspectos, tipicos de uma sociedade machista e patriarcal que direcionam o cuidado
das criancas e da casa as maes, aliados a falta de investimentos em politicas publicas colo-
cam essas mulheres em situagdes desafiadoras cotidianamente. A demiss&o ou o abando-

5 Sobre essa problematica, ressalta-se que algumas pesquisas ainda estdo em fase de desenvolvimento. Alguns relatos, no entanto,
podem ser citados, como por exemplo, a matéria de 03/03/2020 da BBC Brasil: https:/ /www.bbc.com/ portuguese/ brasil-51667912
que cita um cenario de abandono paterno que pode chegar a 76%.
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no dos seus espacos de trabalho diante dessas tarefas imp6em novas formas de socializa-
¢d0 que, na maioria das vezes, consolidam-se de forma precaria (BESERRA, 2021, p. 199).

Além desses aspectos que se entrelacam as caracteristicas histdricas da sociedade brasileira, com-
preende-se que o cuidado estd para além das tarefas no espaco doméstico. Hd também a vivéncia didria
nos servicos de satide. Entre outras coisas, esses espacos impdem o tempo de espera para o atendimento.

Dessa forma, concorda-se com Williamson (2018) quando afirma que os cuidados de uma pessoa
com deficiéncia envolvem nocdes de individualidade, ja que fazem refletir sobre as formas como depen-
demos e cuidamos. A Pessoa com Deficiéncia (PCD) apresenta diversas heterogeneidades, além de viven-
ciar as formas de desigualdade social e estigmas das mais diversas formas.

Aforma hegemdnica como as quais a sociedade define os seus padrdes levam essas maes a enfren-
tarem ainda os dilemas do ndo reconhecimento da pessoa com deficiéncia e dos enfrentamentos didrios
para acesso a transporte publico, tratamentos e garantia dos direitos ja reconhecidos.

Sobre esses aspectos, Castro e Piccinini (2002) afirmam que essa hegemonia dos padrdes, lan-
¢a para essas maes momentos de preocupagdes, isolamento e situacdes de abandono parental/familiar/
institucional. Todo esse cendrio, faz com que muitas dessas mulheres ndo vivenciem os momentos da
maternidade. E preciso conviver com as cobrancas de uma sociedade que exige muito mais delas do que
daquelas que desenvolvem o cuidado de uma crianca “saudavel”.

No caso de criancas com SCZ ou outras deficiéncias, hd um custo elevado de acesso a medicamen-
tos, necessidade de drteses e proteses, demandas por creches e escolas, acesso a servicos de reabilitacdo
ou estimulagdo precoce e, principalmente, o acesso a beneficios socioassistenciais, como é o caso do
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

Ou seja, é possivel afirmar que o cuidado a crianca com deficiéncia esta diretamente relacionado a
aspectos socioecondmicos. Dados do relatdrio do Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento
(PNUD), em 2017, apontam que mesmo com a concessao do BPC, ainda ha uma insuficiéncia de renda para
diminuir as situa¢des de vulnerabilidade social enfrentadas por essas familias.

Apesar de todas essas questdes, ha que se destacar o protagonismo das mdes de criangas com
SCZ, ja que a organizagao das mesmas por meio de associa¢6es tem buscado a garantia de direitos, o reco-
nhecimento dos seus filhos e a continuidade do debate, mesmo apds a decretacdo do final da emergéncia
em salde publica.

De tudo que foi abordado até aqui, buscou-se pontuar os impactos e desafios com o cuidado. Mas
nao se pretende afirmar que as experiéncias aqui descritas possam ser generalizadas a todas as familias.
H4 heterogeneidades e particularidades que precisam ser analisadas do ponto de vista das singularidades.
O que de fato precisa ser pontuado é que a ineficiéncia do Estado no cumprimento do seu papel imp6s
graves consequéncias a sociabilidade e a maternidade.

Consideracoes Finais

Este artigo buscou apresentar alguns dos resultados identificados ao longo da pesquisa intitu-
lada “Politicas Publicas e Intersetorialidade frente a Epidemia de Zika Virus: desafios e estratégias nos casos
de Pernambuco e do Rio de Janeiro”, desenvolvida entre os anos de 2017 e 2021, durante o periodo de dou-
toramento da autora deste trabalho.

O trabalho desenvolvido nesse periodo buscou analisar a atuacdo intersetorial das politicas pd-
blicas no enfrentamento a epidemia, no entanto, o recorte sobre os desafios enfrentados pelas méaes es-
teve sempre presente. A decretacdo do final da emergéncia ndo cessou os cuidados, pelo contrério exigiu
dessas mulheres a necessidade de organizacao em associa¢des para que a Sindrome Congénita do Zika
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Virus continuasse na cena e recebesse do Estado o cumprimento do seu papel no reconhecimento dessa
problematica como uma grave questdo de saide publica.

Sobre tudo que foi discutido, alguns aprendizados se colocaram no cerne da discussao: os im-
pactos da epidemia ndo cessaram com a decretacdo do final da emergéncia; os desafios enfrentados pelas
maes sao heterogéneos e complexos, jd que muitas dessas mulheres estdo inseridas em situacdes de
vulnerabilidade social; as estratégias de acompanhamento dessas familias precisam ser constantes, com
0 objetivo de identificar as demandas e garantir o cumprimento do papel estatal.

E preciso cobrar a responsabilizacdo do Estado pela ineficiéncia histérica no enfrentamento as
epidemias relacionadas ao Aedes Aegypti, pelo descumprimento do seu papel na garantia de saneamento
basico, pelo aviltamento no investimento em politicas sociais e pela ndo ampliacdo dos direitos a Pessoa
com Deficiéncia.
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