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Resumo

O presente trabalho traz uma reflexdo sobre o surto causado pelo Zika virus,
que atingiu a populacdo brasileira e acabou gerando consequéncias nao so-
mente fisicas como também emocionais para todos os envolvidos. Hd um gru-
po particular que tem de lidar todos os dias com as dificuldades dessa nova
realidade imposta: as mulheres. A abordagem desse tema parte do pressuposto
da necessidade de conhecer, compreender e apreender essas questoes biopsicos-
sociais em sua amplitude e magnitude. Torna-se necessdrio adentrar um con-
texto relativamente novo que atingiu principalmente mulheres negras e par-
das, pobres e com baixa escolaridade, a fim de tracar melhorias na atencdo aos
direitos reprodutivos e a saiide mental delas. Assim, a realidade das mulheres
que tiveram filhos com diagnéstico de microcefalia em virtude do Zika virus
foi acessada. Para tanto, foi realizado um estudo de abordagem qualitativa, de
cunho etnogrdfico, em uma instituicdo de referéncia no atendimento a saiide
da mulher e da crianca no Estado do Pard. Verificou-se que as mulheres nessa
situagcdo nao foram ouvidas ou cuidadas, além do atendimento normatizado
para um pos-parto. Concluiu-se que, apesar dessa falta, a saiide mental dessas
mulheres é afetada desde o inicio da gravidez. Logo, os contextos familiar e
social tornam-se importantes para fomentar discussoes sobre as prdticas de
satide e as representagoes que o Zika acarreta para as mulheres que tiveram
sua vida alterada pela situacao que provocou um grande alarme em toda a
sociedade.
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Introducdo

Em 2015, as atenc¢des internacionais estiveram voltadas para a saide publica do Brasil, pois o que
estava se tornando um surto nacional podia rapidamente globalizar. O fato que proporcionou olhares
tdo atentos estava relacionado a epidemia causada pelo Zika virus (ZIKV), que até entdo ndo ganhava
grande repercussdo nos cendrios nacional e internacional por ndo apresentar grande demanda ou
consequéncias significativas para a sadde.

Nesse contexto, em fevereiro de 2016, 0 Comité de Emergéncia da Organiza¢io Mundial da Saude
(OMS) e a Organizacao Pan-Americana da Satde (OPAS) realizaram uma primeira reuniao de acordo
com os termos do Regulamento Sanitério Internacional (RSI, 2005), que preveem a notificacdo de
casos que possam ser declarados como uma situacdo de Emergéncia de Satude Publica de Importan-
cia Internacional (ESPII). Essa reunido determinou a vigilancia da infec¢do, o desenvolvimento de
pesquisas que possibilitassem o diagnéstico, medidas de vigilancia e controle e o acesso a informacdo
para a populagio, sobretudo para as mulheres em idade fértil e, em particular, as gravidas, para reduzir
o risco de contaminacao, além do monitoramento de gestantes que ja tinham sido expostas ao ZIKV.
Outras medidas em longo prazo também foram pactuadas, como pesquisas sobre a vacina contra o
ZIKV, tratamento e meios de diagndstico, além da sinaliza¢ao da importancia de os servicos de saude
estarem preparados para receber novas demandas de casos de sindromes neuroldgicas ou malforma-
¢Oes congénitas 1.

Nessa perspectiva, comecou a corrida desenfreada dos cientistas e profissionais da saide em busca
de informacdes que pudessem contribuir para lidar com essa situacdo de satude publica internacional.
Outro ponto ressaltado era a preocupacao com a proximidade dos Jogos Olimpicos e Paralimpicos,
realizados na cidade do Rio de Janeiro em 2016, ou seja, a preocupacio de que o ZIKV fosse dissemi-
nado mais rapidamente, antes de maiores informagoes que pudessem impedir o surto global.

Os surtos que ocorreram na Polinésia Francesa em 2013 e em outros momentos na Africa e na
Asia nio apresentaram nenhuma notificacio sobre doenca grave 2. Ja a epidemia que ocorreu no
Brasil acarretou notificacdes. Logo, foram interligados ao ZIKV danos até entdo desconhecidos, com
graves consequéncias, como a microcefalia ou alteracdes sugestivas de infec¢do congénita causadas
por tal virus.

Nesse contexto, a OMS definiu alguns critérios para identificar a microcefalia: recém-nascidos
com um perimetro cefalico inferior a 2 desvios padrao, ou seja, mais de 2 desvios padrdo abaixo da
média para a idade gestacional e o sexo; e recém-nascidos com um perimetro cefalico inferior a 3
desvios padrao, ou seja, mais de 3 desvios padrio abaixo da média para a idade gestacional e o sexo,
este tltimo configurado como microcefalia grave 1. A principal forma de contaminacao pelo ZIKV,
associada a microcefalia, é a transmissao por meio da picada do mosquito Aedes aegypti infectado,
embora haja também a contaminagédo sexual 3.

E necessario compreender, ainda, que os eventos relacionados ao ZIKV ocorreram em cenarios
com profundas desigualdades sociais: a infec¢ao atingiu principalmente regides pobres. Assim, a
emergéncia da epidemia provocada pelo ZIKV entre pessoas que apresentam a marca histérica da
falta de acesso a recursos para o diagnéstico e cuidados em satide constitui uma preocupacio ética 4,
além de politica.

E imprescindivel realizar uma reflexdo sobre os interesses considerados ptiblicos no campo da
satude. Ha dificuldades de implementacao de politicas que alcancem os direitos instituidos no marco
da reforma sanitaria. Ademais, as politicas publicas de enfrentamento a pobreza sio subfinanciadas
com per capitas anuais entre os mais baixos do mundo 5.

Este artigo parte, portanto, do surto causado pelo ZIKV em 2015, que se tornou uma emergén-
cia nacional e internacional, ap6s ser associado com a microcefalia em recém-nascidos. Teve como
intuito compreender, para além de uma perspectiva organicista, a realidade vivenciada pelas mulheres
infectadas e as consequéncias psicossociais geradas pela epidemia, para, entdo, alcancar os interesses
delas e contribuir para o planejamento de politicas piblicas que visem a igualdade de género.
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Metodologia

A trajetéria da pesquisa

Para o alcance dos resultados foi feito um estudo etnografico 67,89, mediante observacido participante
e realizacido de entrevistas, em uma instituicao de referéncia no atendimento a satide da mulher e da
crianca no Estado do Par4, Brasil. De julho a dezembro de 2018, pretendeu-se compreender as vivén-
cias de mulheres sobre a infeccdo do ZIKV na sala de espera do ambulatdrio da referida institui¢ao.

Compartilham desse espaco mulheres com histdrias particulares, mas que buscam um mesmo
objetivo: o tratamento para o progndstico de uma vida com qualidade para os filhos. A sororidade
constante nos corredores do hospital comeca antes do nascimento das criangas e persiste apds o parto.
Sentimentos de culpa, angustia e preocupacao estao presentes nos didlogos. Em meio aos obstaculos
enfrentados, surgem também sentimentos de esperanca e alegria em cada conquista que elas dividem
entre si. Assim, sdo criados lacos entre elas, visibilizados pelo compartilhamento de vivéncias, da
indagacao sobre os tratamentos e dos desafios das lutas didrias, assim como de perdas.

Participaram deste estudo seis maes com filhos diagnosticados com microcefalia em func¢do do
ZIKV, nimero considerado equivalente a totalidade das mulheres nesta situacdo atendidas na referida
institui¢ao. Essas mulheres advinham dos seguintes municipios: Ananindeua, Abaetetuba, Barcarena,
Belém, Garrafao do Norte e Moju. Com idades entre 17 e 32 anos, a maioria era casada ou vivia em
unido estavel. Apenas uma declarou ser solteira. A renda mensal per capita das interlocutoras era infe-
rior a 1 salario minimo, sendo a Bolsa Familia a tinica renda fixa de quatro delas. Com relacio a esco-
laridade, duas possuiam o Ensino Fundamental incompleto; uma, o Ensino Fundamental completo; e
trés, o Ensino Médio completo. Das seis mulheres que participaram da pesquisa, uma se autodeclarava
negra; quatro, pardas; e uma, branca (Quadro 1).

A imersdo no campo possibilitou a compreensdo da luta e da resisténcia dessas mulheres. As
entrevistas, apOs transcritas, tiveram trechos considerados significativos organizados em “nicleos
de sentido” 10, que foram discutidos entre as pesquisadoras e dispostos nos tépicos apresentados
neste trabalho.

Como parte das reflexdes éticas, para resguardar a identidade das interlocutoras da pesquisa,
pseudonimos foram usados. Outras diretrizes, constantes das Resolucdes ne 466/2012 e ne 510/2016,
foram igualmente seguidas 11,12, O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Sistema CEP/Conep (CAAE
90519018.4.0000.0018 e 90519018.4.3001.5171).

Quadro 1

Perfil das interlocutoras da pesquisa.

Nome Rosangela Maria Joyce Rita Marlene Lene
Municipio Ananindeua Abaetetuba Barcarena Belém Garrafao do Moju
Norte
Idade 30 anos 17 anos 24 anos 28 anos 27 anos 32 anos
Escolaridade Ensino Médio Ensino Ensino Médio Ensino Médio Ensino Ensino
completo Fundamental completo completo Fundamental Fundamental

incompleto incompleto completo

Estado civil Solteira Convivente em Convivente em Casada Casada Casada

unido estavel unido estavel
Renda Inferior a Inferior a Inferior a Inferior a Inferior a Inferior a
1 salario minimo 1 saldrio minimo 1 salario minimo 1 salario minimo 1 saldrio minimo 1 salario minimo
Raca Parda Branca Negra Parda Parda Parda
Religiao Evangélica Catolica Sem religido Catolica Evangélica Catolica
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Resultados e discussao

A gestacao, o diagnéstico e o aborto como possibilidade

O surto causado pelo ZIKV gerou consequéncias ndo somente fisicas como também emocionais para
todos os envolvidos. Entretanto, hd um grupo particular que tem de lidar todos os dias com as dificul-
dades dessa nova realidade imposta: as mulheres.

Alias, a gravidez, por si s, é um momento que traz grandes mudancas no seio da familia, princi-
palmente da genitora. A gestacdo, o parto e o puerpério sdo etapas da vida reprodutiva consideradas
fisioldgicas, que necessitam, contudo, de uma atencao especial por parte da familia e dos profissionais
da satde, exatamente porque podem acarretar um comprometimento da saide mental das mulheres.
Especificamente apos o parto, situacdes de vulnerabilidade, caracterizadas por tristeza, ansiedade,
fadiga, diminuicdo da concentracdo, irritabilidade e insonia, podem afetar as mies e suas relacdes
familiares e sociais 13.

Ha4, portanto, mudancas fisioldgicas e, ainda, psicoldgicas e sociais no periodo gestacional, no
parto e no puerpério. Quando do diagnéstico confirmado da sindrome congénita do ZIKV, além
dos sentimentos que todas as gravidas estdo propicias a sentir, outros permeiam a futura mae. As
responsabilidades pelo cuidado integral, a desigualdade de género ainda presente na sociedade e o
afastamento do mercado de trabalho sdo algumas das situacdes que podem contribuir para o com-
prometimento da saide mental da mulher, especialmente se ela ndo estiver apoiada por uma rede
de assisténcia.

Assim, em tempo de epidemia do ZIKV, ha o medo da descoberta, ao longo das consultas do pré-
natal, de algo fora do esperado sobre a satide da crianca 14. Para algumas mulheres, a gestacdo pode
ser uma boa noticia; para outras, um motivo de preocupacéo.

“Eu viajei para o interior do estado, conheci um rapaz que tive um relacionamento no periodo que estava ld.
Quando retornei para Belém, descobri a gravidez. No entanto, trabalhava como diarista em uma loja e jd tenho
uma filha. A descoberta da gravidez foi um susto muito grande por causa da questao financeira. Foi, entdo, que
meu irmdo falou que adotava a crianca quando nascesse, porque jd ndo tinha condicoes nem para minha outra
filha de seis anos” (Rosangela, Diario de Campo, 2018; grifo nosso).

Ao continuar narrando sua histéria, Rosangela contou que aos trés meses de gestacdo descobriu
algo “errado”. Entretanto, ndo teve muita informacao no pré-natal sobre deficiéncia.

“Lembro-me que a médica disse que a crianca provavelmente teria uma deficiéncia na cabe¢a, mas foi sé isso.
Nao me deu outras informagdes. Entdo, como tinha conhecido uma crian¢a com hidrocefalia, achei que podia ser
isso. Me desesperei e chorei muito, pensei em até abortar, mas ndo tive coragem. Meu irmdo desistiu de adotar
a crianga, falou que me ajudaria, mas ndo podia ficar com a crianca doente. Era muito trabalho” (Rosangela,
Diério de Campo, 2018).

A rejeicdo familiar é um dos primeiros obstaculos que aparecem para mulheres como Roséangela.
Contudo, o maior empecilho é a prépria culpabilizacdo por nio aceitarem a gesta¢do de uma crianga
com limita¢des. Os sentimentos oscilam entre amor e ddio, aceitagdo e rejeicdo 1516,17,

Diante do diagndstico, algumas mulheres afirmaram que passaram por diversos exames cujos
resultados nem sempre eram claros e definitivos. Muitas ddvidas as cercaram por toda a gravidez.
“Tive que aprender a lidar com todas as vozes questionadoras na minha cabeca” (Rosangela, Diario de
Campo, 2018).

O modo como os profissionais da saide pronunciam um diagndstico pode causar mais (ou menos)
dor a essas mulheres e seus familiares 17,18, Informacodes sobre as limitacdes da crianca e mesmo a
possibilidade de morte sdo dadas. Essa aproximacédo acaba sendo feita muitas vezes de forma desuma-
nizada, sem preocupa¢io com um acolhimento adequado 18.

“Me emociono sé de lembrar. Quando fui fazer a ultrassonografia morfolégica, estava sozinha. Entdo, o
médico ficou mudo por alguns minutos. Fiquei logo apreensiva (...). Entdo, me disse que teria uma crianca espe-
cial, que precisava procurar um especialista e ponto! Senti a frieza naquela frase. Pronto! Pensei longo em sin-
drome de Down, mas depois ele me falou da cabecinha. Pesquisei muito em casa. Chorei quase por uma semana
remoendo cada palavra daquele dia” (Lene, Diario de Campo, 2018).

“No dia que soube, vi 0 meu mundo desabar na minha cabe¢a! Gente, é horrivel saber uma coisa dessa. Hoje
é diferente. Eu amo minha filha do jeitinho que é, mas foi dificil isso, foi” (Joyce, Diario de Campo, 2018).
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Deve-se considerar, portanto, uma aten¢ao humanizada desde o diagndstico 16. Alias, diante das
incertezas cientificas e da impossibilidade de interromper a gestac¢do, algumas mulheres preferem
ndo realizar o pré-natal se apresentam sinais de infec¢io pelo ZIKV. Recusam-se a fazer ultrasso-
nografia como forma de resisténcia ou negacdo do diagndstico precoce, que se torna uma tortura
psicoldgica 19.

“Sempre tive medo de ter uma crianca com problemas. Entdo, nunca tive muito acesso as informagaes e
nada disso. Lembro que me deram um repelente no posto de satide, mas nem explicaram a importancia. Sei ld!
Tinha medo de ouvir que algo estava errado. Foi, entdo, que fui fazer aquele exame [ultrassonografial. Logo
questionei o doutor se estava tudo bem mesmo. Ele olhou e me disse que aparentemente sim, mas que o bebé
poderia nascer com a cabeca pequena. Nao entendi. So fui entender depois que nasceu mesmo” (Lene, Diario
de Campo, 2018).

A gestacdo de uma crianca é cercada por varias expectativas, como o desejo de que ela seja sau-
davel. Nesses casos, os pais devem lidar, entdo, com sentimentos de frustracido, medo e até mesmo
rejeicdo como parte do processo de enfrentamento da deficiéncia apresentada pela crianca 20.

Apesar de nio ser o caso de nenhuma interlocutora, esses sentimentos, entre outros motivos,
podem remeter, ainda, a busca pela realiza¢ao de um aborto ilegal e inseguro. Como os dados cien-
tificos sobre as consequéncias da infeccdo sdo muito incipientes, o futuro para essas mulheres é
desconhecido. Nem a prépria ciéncia fornece informagdes precisas para que elas possam exercer uma
maternidade consciente dos danos e agravos que podem surgir em decorréncia do ZIKV. Assim, a
possibilidade de aborto legal e seguro para esses casos nao deve ser compreendida como uma forma de
eugenia, mas como um livre exercicio dos direitos reprodutivos, além de se considerar a saide mental
dessas mulheres que estdo em sofrimento psiquico 21.

Na pesquisa, mencionar o aborto como possibilidade para as mulheres que se tornaram maes foi
uma situagio delicada. Como indagar sobre o desejo de ter interrompido a gesta¢do de alguém que
ja nasceu? A oportunidade de abordar o assunto ocorreu por meio de uma reportagem que passava
na televisao no ambulatério. Na ocasido, os pais de Gabriel afirmaram em coro que eram contra “esse
negocio de tirar a crianca”, porque viam esta opcdo como uma agressdo a vontade de Deus. A oposicdo
ao aborto pode estar relacionada a religiosidade desse casal. Das seis mulheres que participaram da
pesquisa, trés declararam ser catdlicas; duas, evangélicas; e uma declarou apenas acreditar em Deus,
nio mencionando nenhuma religido. A Pesquisa Nacional do Aborto (PNA) indica, contudo, que a reli-
gido nao é um fator importante para a diferenciacao das mulheres em relagdo a realizacdo do aborto,
dado que reflete a composicao religiosa do pais: a maioria dos abortos foi feita por catdlicas, seguidas
de protestantes e evangélicas e, finalmente, por mulheres de outras religides ou sem religido 22.

Em outra oportunidade o tema foi abordado com outras duas mulheres, que mantiveram o posi-
cionamento dos pais de Gabriel, apesar de uma ter dito que pensou nessa possibilidade no inicio,
porém nio teve coragem de leva-la a cabo.

Algumas maes de criancas com deficiéncia parecem nao se alinhar a uma das agendas do femi-
nismo no tocante a questdes como o aborto 23. Entretanto, é importante destacar que a luta do movi-
mento feminista é em prol do direito de liberdade de escolha, podendo a mulher optar por dar ou ndo
prosseguimento a uma gravidez.

Nesse contexto, é necessario analisar o Protocolo de Vigilancia e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia
e/ou Alteracdes do Sistema Nervoso Central (SNC), do Ministério da Satde 24. H4 diversas lacunas que
permeiam o referido documento no que tange ao contexto social no qual o ZIKV emerge. Ao se defi-
nir a importancia do acesso a informacéo e aos servicos de saude, esse Protocolo ignora os desafios
enfrentados por mulheres pobres, negras e pardas que vivem nas areas mais afetadas pela epidemia.
Além disso, omite dados concernentes ao aborto, que, apesar de ser uma pratica considerada como
crime, é realizado, de forma insegura, no pais 25. Aos 40 anos, quase uma em cada cinco mulheres bra-
sileiras ja fez um aborto; somente no ano de 2015, ocorreram cerca de meio milhdo de abortos. Esses
dados mostram que o aborto é um problema de satide publica 22.

Destarte, diante dos agravos com a infec¢do pelo ZIKV, o Protocolo deixa de contemplar politicas
publicas que deveriam atentar para diversos problemas sociais. O Estado torna-se, assim, negligente
ao nao tomar medidas claras e efetivas para o enfrentamento do problema, que aprofunda cada vez
mais as diferencas sociais existentes.
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Os corredores como espacos de resisténcia das mulheres

Os corredores da instituicdo pesquisada constituem espacos de interacdo entre as maes, que neles
dividem suas experiéncias e criam resisténcia para lutar pelos direitos de seus filhos.

Foi perceptivel no periodo da etnografia que as mulheres que exercem o papel de cuidadoras
ndo possuem apoio referente a saide mental. Ao verificar os prontudrios disponiveis de quatro
mulheres que deram entrada na institui¢cdo com criangas com diagndstico de microcefalia no perio-
do do puerpério, ndo foi encontrado nenhum registro de atendimento psicossocial para atender as
demandas delas.

Por algumas vezes foi observado o mesmo fato sobre as demandas de cunho social, pois algumas
mulheres — principalmente as advindas do interior do estado — mostravam-se desorientadas sobre os
seus direitos, relatavam que “ouviram falar” que poderiam receber uma “aposentadoria”, mas nao sabiam
exatamente o que era.

Tampouco foram planejados pela instituicdo espacos nos quais essas mulheres pudessem compar-
tilhar suas dificuldades, medos e experiéncias com os profissionais. Os inicos espacos destinados a
elas sdo as salas de espera para aguardar as consultas. Nos corredores e em conversas no WhatsApp
suas vozes e vivéncias sdo validadas.

Os relatos retratam que suas vidas foram radicalmente modificadas, uma vez que tiveram de
abandonar sonhos em prol da crianca que necessita de acompanhamento. Para os servicos da rede,
entretanto, tornam-se invisiveis. Dificilmente conseguem ser ouvidas; suas falas ndo sio consideradas
como importantes 26.

“A fala do usudrio é somente requerida em termos minimalistas” 27 (p. 10). Essas mulheres sdo tidas ape-
nas como receptoras de informacdes que nem mesmo a ciéncia sabe explicar com exatidao.

“E sempre possivel pensar que os efeitos da fala autoritdria médica, da imposicao de barreiras invisiveis (até
no tom de voz que marca a distancia) e da posicao superior na hierarquia de valores sociais e de saberes, tenham
a eficdcia de produzir a autodesqualificacdo dos usudrios no ambito do espaco hospitalar” 27 (p. 14).

Essa barreira invisivel é instalada por meio do poder simbdlico do jaleco, da caneta e, principal-
mente, da hierarquia estabelecida entre profissional da saide e usudrio, e prejudica quem necessita de
um olhar e uma escuta nio autoritarios e preconcebidos de valores morais 14.

As mulheres buscam uma perspectiva que abarque a saiide numa concepcao integral. Nesse sen-
tido, a Politica Nacional de Humanizacio (PNH) “busca transformar as relacdes de trabalho a partir da
ampliacao do grau de contato e da comunicacdo entre as pessoas e grupos, tirando-os do isolamento e das relacoes
de poder hierarquizadas” 28 (p. 6).

Apesar de essa politica estabelecer o protagonismo do usudrio, tendo como objetivo “a construcao
de relacdes de confianca, compromisso e vinculo entre as equipes/servicos, trabalhador/equipes e usudrio com sua
rede socioafetiva” 28 (p. 8), essas relacdes, de acordo com os relatos obtidos, sdo frageis e subestimam a
capacidade das mulheres de participar dos processos de decisdes.

Essa situagao remete as medidas de isolamento das pessoas com diagnéstico de hanseniase, que
eram pautadas na exclusdo como justificativa de controle do contagio. Essas medidas, embora tenham
sido adotadas pelo estado sob a justificativa de exercicio da “satde publica”, contribuiram para a dis-
criminagao que as afetaria por toda a vida, isolando-as permanentemente do convivio social 29.

Assim, também as maes das criancas com microcefalia que engravidaram no periodo considerado
pelo Estado como “inapropriado” para uma gravidez sofreram (e sofrem ainda) frequente discrimi-
nacdo e sao responsabilizadas pela doenca. A transferéncia da responsabilidade é repassada a essas
mulheres, que escutam dos profissionais da satde comentarios como: “Vocé nao sabia do surto? Por que
engravidou?”, “Nao usou repelente e roupas?” e “Nao viu as reportagens?”. Esses profissionais buscam cul-
pabiliza-las por nao terem condi¢des socioecondmicas favoraveis e ainda terem engravidado, mesmo
quando o estado “ordenou” que ndo era o melhor periodo.

Nesse contexto, emerge um estado paternalista que orientou, porém nio foi ouvido, mas que
“ajudard” as maes que foram afetadas por meio de auxilios, como o Beneficio de Prestacio Conti-
nuada (BPC). A desresponsabilizacdo do estado soma-se, portanto, a culpabilizacio das mulheres e
a consequente auséncia dele em propor politicas publicas mais efetivas que fornecam condicoes de
vida e saide para essa populacdo. Essas mulheres sao violadas economica, psicolégica e socialmente.
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Os muros da segregacdo no caso da hanseniase nem sempre estiveram localizados em areas
geograficas bem definidas 29. Nesta pesquisa, muitas mulheres sofrem igualmente com o isolamento
social. E recorrente a referéncia as “perdas’, seja de liberdade, do emprego, da rotina, da convivéncia
com familiares ou, a principal, de si mesma. Em certa ocasido, Joyce relatou que nem se lembrava da
dltima vez que conseguiu se olhar no espelho ou sair sozinha; ji nio se via como mulher, e sim como
a mie da crianca que precisa de muitos cuidados.

A exclusdo e a discriminacdo a que essas mulheres sdo submetidas remetem a “mortificacdo do eu”
goffmaniana 30, ndo em institui¢des totais, mas em instituicdes sociais, uma vez que essas mulheres
perdem suas identidades para cuidar apenas do outro; carregam a funcdo que foi socialmente estabe-
lecida de serem cuidadoras. Essa situacdo se agrava, passados quatro anos do surto do ZIKV, quando
elas, além de terem sido excluidas, vivenciam hodiernamente o esquecimento.

Redes de apoio e cuidados

A familia também sofre com a realidade cotidiana do cuidado da crianca por meio de uma rotina
intensa. Esse papel carece de ser compartilhado com os servicos de satde. O suporte direcionado as
maes e demais familiares de criancas com microcefalia deve ocorrer como prote¢io e promogio da
saude mental para todos os envolvidos 31.

O cuidado centrado na familia (CCF) enfatiza o reconhecimento da participacdo da familia em
todas as acdes e tomada de decisdes. Essa abordagem ressalta a necessidade de conscientizacdo da
equipe e articula¢do dos servigos de satide com os familiares desde o diagndstico. A incumbéncia dos
profissionais da satide ndo é uma ajuda, mas sim um dever, que possibilita a familia tornar-se prepa-
rada para lidar com situacoes nunca antes vivenciadas 32.

Nessa perspectiva, a familia que toma conhecimento de alguma deficiéncia e tem suas expectati-
vas de um bebé idealizado confrontadas com o bebé real deve ser acolhida em seus medos, ddvidas e
necessidades, com apoio para que possa enfrentar a realidade imposta no ato de cuidar 33. “A familia
da crianca deficiente vivencia uma sobrecarga adicional em todos os niveis: social, psicoldgico, financeiro e com
relacdo a demanda de cuidados e reabilitacao da crianca, necessitando por isso acessar as redes de suporte social
disponiveis na comunidade” 32 (p. 197).

Em relagdo a sobrecarga que recai sobre as cuidadoras, Joyce mencionou os desgastes que afe-
tavam suas relagdes com os membros da sua familia, pois no decorrer da semana tem uma agenda
comprometida com a filha cagula que, além de realizar consultas ambulatoriais, também faz acompa-
nhamento no Ntcleo Ampliado de Satide da Familia e Atencdo Bésica (NASF). Devido a esses compro-
missos, os outros filhos acabam ficando muito tempo sozinhos. Na semana anterior a uma de nossas
conversas, havia procurado uma Unidade de Pronto Atendimento (UPA) com fortes dores na coluna,
sendo medicada e liberada, muito embora as dores tivessem permanecido.

Essas mulheres exercem intimeras atividades, como consultas, reabilitacdo e marcacdo de exames,
embora nem todas tenham acesso a todos os servicos devido a indisponibilidade deles nos municipios
dos quais sdo oriundas, como é o caso de Marlene, mae de Gabriel, que faz o acompanhamento do
filho no maximo uma vez ao més ou a cada dois meses. Como mora na zona rural, Marlene afirmou
que o filho nunca tinha passado por uma sessdo de reabilitacdo. Além disso, a unidade de satide mais
proxima de sua casa ndo tem estrutura adequada, mas ja tinha ouvido falar da existéncia de um NASF,
localizado, contudo, longe de sua residéncia, na area urbana.

Também Marlene viu a vida mudar, pois trabalhava na roca com o marido e teve de parar para se
dedicar ao cuidado do filho. “Nao tinha ninguém que pudesse ficar com a crianca. Todos os parentes saem
cedo” (Marlene, Diario de Campo, 2018). Ela contou que nos dias das consultas na capital, além de a
viagem ser muito desgastante, fica muito preocupada com os outros filhos, que ficam sozinhos em
sua casa porque o marido a acompanha. Ainda ndo recebe o BPC porque “tem muita papelada; é dificil
conseguir tudo” (Marlene, Diario de Campo, 2018), o que dificulta a situacio da familia, j4 que a inica
renda fixa é a Bolsa Familia.

Segundo Lene (Didrio de Campo, 2018), “Mudou muito depois que ele nasceu. Nem todos que moram na
minha casa tiveram que aprender a lidar com a realidade. Infelizmente, nem todos conseguem, né?! Eu mesma
fico triste porque tenho que engolir muitos ‘sapos’ de alguns familiares. Sabe, tem gente que olha como se ele fosse
um ‘monstro’ e ndo é, s6 nao se permite conviver com a diferenca’.
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Em uma ocasido, a ex-sogra de Rosangela, que a acompanhava, assim discorreu sobre a neta: “Eles
moram atrds de casa. Jd tenho outros netos. Todos sdo normais. Quando a menina nasceu, eu confesso que fiquei
triste porque até entdo ndo entedia muita coisa sobre a doenca. Logo me acostumei. Hoje ndao tem um dia que
ndo dou um cheiro nela, mas ndo tenho coragem de ficar com ela sozinha. Tenho medo de acontecer algo. Sabe, é
diferente dos outros bebés. Deus me livre de ela passar mal e morrer nos meus bracos” (avé de Eduarda, Diario
de Campo, 2018).

A familia é entendida como uma unidade social permeada por relacdes complexas. Por conseguin-
te, toda mudanca que ocorre com um membro dela afeta as relacdes ja existentes 15,17, A busca pela
convivéncia com a diferenca, requerida por Lene em sua fala, remete a necessidade de criacao, a partir
dessa nova realidade, tanto de uma rede de apoio familiar quanto de uma rede mais ampla sustentada
por servicos disponibilizados pelo estado.

As redes formais de servicos no Estado do Para nio foram preparadas para atuar diante da reali-
dade imposta pelo ZIKV. As medidas tomadas pelo poder publico nao ultrapassaram os atendimentos
pontuais na assisténcia a satide, sendo eles realizados predominantemente para atender as demandas
das criancas. Nao foi identificado nenhum servico que acolhia as demandas das maes, como Centros
de Atencdo Psicossocial (CAPS), que poderiam ser capacitados para receber essas mulheres e fornecer
a elas servicos de atencdo a saide mental.

Ademais, as interlocutoras da pesquisa relataram que somente conseguiram acessar a rede formal
de atendimento especializado depois de um processo longo e burocratico. Diante da emergéncia em
saude publica ocorreu a necessidade de reorganizacdo dos servicos, sem, contudo, planejamento e
organizag¢ao do fluxo 34.

No Estado do Para, houve, em 2018, 21 casos confirmados de recém-nascidos e criancas vivas
com altera¢des no crescimento e desenvolvimento, possivelmente relacionadas a infeccdo pelo ZIKV
e outras etiologias infecciosas. As notificacdes apontam que apenas cinco atendimentos em puericul-
tura e estimulacao precoce foram feitos, ou seja, 76,2% dos casos confirmados nao estio inseridos nos
atendimentos citados 35.

Além disso, analisou-se que nao ha uma especificidade nos atendimentos em comparagio a outras
deficiéncias. Ao contrario de outros diagndsticos de deficiéncia presentes na infancia, nao ha ainda
muitas informagdes sobre o prognéstico das criancas afetadas pelo ZIKV. Nesse sentido, percebem-
se o medo e a inseguranca das maes por falta de informacdes e orienta¢des que realmente supram as
duvidas constantes.

Assim, atribui-se a rede o desafio da intersetorialidade como finalidade de articular as politicas
e os programas, como a Politica Nacional de Satude Integral da Populacdo Negra 36, que tem como
marca o “reconhecimento do racismo, das desigualdades étnico-raciais e do racismo institucional como deter-
minantes sociais das condicdes de saiide, com vistas a promocdo da equidade em saiide”; a Politica Nacional
de Atencao Integral a Saide da Mulher 37, que, norteada pela “perspectiva de género, de raca e de etnia”
(p. 63), visa a “qualificar a atencao a saiide mental das mulheres” (p. 71); e a Rede Cegonha 38, que retrata a
“rede de cuidados que visa assegurar a mulher o direito ao planejamento reprodutivo e a aten¢ao humanizada a
gravidez, ao parto e ao puerpério”. Todas essas politicas fortalecem os principios e as diretrizes do Siste-
ma Unico de Satde (SUS), segundo os quais a satide é um direito de todos os cidaddos, entre os quais
as mulheres, e dever do Estado 3.

Consideracgdes finais

Diante desses achados, ressalta-se que no Estado do Para nao houve uma grande incidéncia da micro-
cefalia causada pelo ZIKV, como na Regido Nordeste, especificamente no Estado de Pernambuco. Esse
numero reduzido nao significa, contudo, que deve haver um esquecimento dessa popula¢io. Mesmo
poucas, as mulheres cujos filhos foram diagnosticados com microcefalia necessitam de tratamento,
ndo apenas restrito aos filhos, mas especialmente de uma aten¢do humanizada em prol da satde no
conceito ampliado. Justamente por ndo haver um grande nimero de casos, essas mulheres acabam
passando despercebidas pelo poder publico, ndo havendo uma rede que dé atencdo direcionada para
elas. Ademais, a desassisténcia verificada nesse estado pode ser um indicio de que tantas outras mulhe-
res, de outros estados, podem ter sido igualmente esquecidas pds-surto do ZIKV.
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Deve-se compreender que a saide da mulher envolve, além das questdes fisicas, as emocionais,
principalmente apds o nascimento de uma crianca com deficiéncia. As mulheres nessa situa¢ao nao
foram ouvidas ou cuidadas, além do atendimento normatizado para um pds-parto; ao contrario,
foram culpabilizadas por terem engravidado mesmo nao tendo condicdes consideradas “necessérias”
para se ter um filho e, entdo, responsabilizadas pelo cuidado.

A saide mental dessas mulheres é afetada desde o inicio da gravidez. Logo, os contextos familiar e
social tornam-se importantes para fomentar discussdes sobre as praticas de satide e as representacdes
que o ZIKV acarreta para as mulheres que tiveram sua vida alterada pela situacdo que provocou um
grande alarme em toda a sociedade.

As mulheres carregam historicamente o papel de cuidadoras. Esse papel pode se tornar um “gati-
lho” para diversas doencas, fisicas e mentais, pois os desafios com as consequéncias do ZIKV sdo cons-
tantes e requerem delas mudancgas significativas. No entanto, aquelas que participaram desta pesquisa
alegaram nao haver um acompanhamento adequado. Referiram-se apenas a encaminhamentos para a
busca de beneficios sociais e cuidado para as criancas. Verifica-se, assim, que embora a satide mental
dessas mulheres seja afetada, os contextos familiar, social e de aten¢ao a satide ndo as amparam.

E necessério compreender que os determinantes sociais que envolvem os progndsticos das crian-
cas devem considerar a familia. Ela deve ser compreendida como o elo principal no tratamento da
crianca. Entretanto, ainda é percebida como receptora de informacdes, ficando as atencdes centrali-
zadas na patologia.

A “maternidade militante” 33, descoberta nos corredores da institui¢do pesquisada, modifica essa
relacdo de poder entre profissionais da sadde e usuarios ao mostrar a busca de mulheres pelos direi-
tos de seus filhos — pela garantia de uma politica de vida para as criancas com microcefalia. Essas
mulheres empoderam-se por meio das lutas didrias e ocupam o lugar de agentes politicos que buscam
o direito de viver.

Conclui-se, assim, que nao somente as propostas politicas precisam ser revisitadas com enfoque
nessa nova realidade imposta, sobretudo para resguardar a integridade fisica e emocional das mulhe-
res, como também a efetivacao delas deve ser garantida, com o intuito de tracar melhorias na atencdo
aos direitos reprodutivos e a saide mental dessas mulheres.
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Abstract

The current study reflects on the Zika virus out-
break that struck the Brazilian population, with
both physical and emotional aspects for all those
affected. There is a particular group that has to
deal on a daily basis with all the difficulties im-
posed by this new reality: women. The basic as-
sumption of this approach is the need to learn
about, understand, and grasp these biopsychosocial
issues in all their breadth. It becomes necessary to
delve into a relatively new context that mainly
affected poor black and brown Brazilian women
with little schooling in order to improve attention
to their reproductive rights and mental health. The
study thus accessed the reality of women who had
children with a diagnosis of microcephaly due to
the Zika virus. An ethnographic study performed
with a qualitative approach in a referral service
for women and children’s health in Pard State. The
study showed that women in this situation were
not listened or cared for, except with routine post-
partum care. This shortcoming notwithstanding,
the mental health of these women is affected from
the beginning of the pregnancy. Thus, the family
and social contexts become important for promot-
ing discussions on the health practices and repre-
sentations that Zika entails for women who have
had their lives altered by a situation that sounded
a huge alarm throughout Brazilian society.

Zika Virus; Mental Health; Public Policy

Cad. Saude Publica 2020; 36(8):e00100019

Resumen

Este trabajo plantea una reflexion sobre el brote
causado por el virus del Zika, que alcanzé a la
poblacion brasilefia y acabé generando consecuen-
cias, no solamente fisicas, sino también emocio-
nales para todos los implicados. Existe un grupo
particular que tiene que lidiar todos los dias con
las dificultades que esta nueva realidad impone:
las mujeres. El abordaje de este tema parte del pre-
supuesto de la necesidad de conocer, comprender y
aprender estas cuestiones biopsicosociales dentro
de su amplitud y magnitud. Es necesario adentrar-
se en un contexto relativamente nuevo que afecté
principalmente a mujeres negras y mestizas, po-
bres y con baja escolaridad, a fin de delinear me-
joras en la atencion a sus derechos reproductivos y
su salud mental. Asi, se tuvo acceso a la realidad
de las mujeres que tuvieron hijos con un diagnds-
tico de microcefalia, debido al virus del Zika. Para
tal fin, se realizé un estudio de abordaje cualitati-
vo, de cufio etnogrdfico, en una institucion de re-
ferencia en la atencion de la salud de la mujer y
del nifio en el Estado de Pard. Se verificé que las
mujeres en esta situacion no fueron escuchadas o
cuidadas, mds alld de la atencion estandarizada
para un posparto. Se concluyé que, ademds de esta
carencia en la atencion, la salud mental de estas
mujeres se ve afectada desde el principio del em-
barazo. Asi pues, los contextos familiares y sociales
se convirtieron en importantes dreas desde donde
fomentar discusiones sobre las prdcticas de salud
y las representaciones que el Zika acarrea para las
mujeres que vieron su vida trastocada por una si-
tuacion que provocd una gran alarma en toda la
sociedad.
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