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resumo Este artigo analisa os impactos da COVID-19 na vida das mulheres e
criancas atingidas pelo Zika. Embora a emergéncia em Zika tenha finalizado, estas mulheres
precisam lidar com uma “eterna emergéncia” para garantir sua sobrevivéncia e dos filhos. A
partir de relatos enviados pelas mulheres construimos um panorama sobre a situacao destas
e das criancas em tempos de COVID-19, aprofundando questdes como a dificuldade em
fazer isolamento; efeitos da suspensido das terapias de reabilitacio nas criancas; e a morte
de criancas. Destacamos aindaque a Antropologia contribui para entendermos que
epidemias globais sio vivenciadas distintamente por grupos especificos, como nas mulheres
e seus filhos com Sindrome Congénita do Zika Virus que foram expostos a ansiedade,
angustia, incerteza, medo, empobrecimento, adoecimento e morte em duas epidemias em
menos de cinco anos.

palavras-chave COVID-19. Zika. Cuidado. Epidemias. Deficiéncia

When epidemics meet: the life of women who have children with
congenital Zika syndrome during Covid-19 pandemic

abstract This article analyzes the impacts of COVID-19 on the lives of women
and children affected by Zika. Although the Zika emergency has ended, women have to
deal with an “eternal sense of emergency” to ensure their survival and that of their children.
Based on reports sent by women, we built an overview of the situation of those and their
children in times of COVID-19, deepening issues such as social isolation challenges;
possible effects of the suspension of rehabilitation therapies on children; and also their

death. We also highlight how Anthropology contributes to the comprehension that global
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epidemics are experienced distinctly by specific groups, such as women and their children

with congenital Zika syndrome, who have been exposed to anxiety, anguish, uncertainty,

fear, impoverishment, illness and death related to two epidemics in less than five years.
keywords COVID-19. Zika. Care. Epidemics. Disability

Cuando dos epidemias se encuentran: la vida de las mujeres que tienen
hijos con el Sindrome Congénito del Virus Zika en la pandemia del COVID-19

resumen Este articulo analiza los impactos del COVID-19 en la vida de las
mujeres y de los nifos afectados por el Zika. Aunque la emergencia del Zika se haya
terminado, estas mujeres tienen que lidiar con una "emergencia eterna" para asegurar su
supervivencia y la de sus hijos. Con base en los informes enviados por las mujeres,
construimos una visién general de sus situaciones y la de sus nifos durante el COVID-19,
profundizando en cuestiones como la dificultad para aislarlos; los efectos de la suspensién
de las terapias de rehabilitacion en los nifos; y la muerte infantil. También destacamos que
la Antropologia contribuye a comprender que las epidemias globales son experimentadas
claramente por grupos especificos, como en las mujeres y en sus hijos con sindrome
congénito del virus del Zika que estuvieron expuestos a ansiedad, angustia, incertidumbre,
miedo, empobrecimiento, enfermedad y muerte en dos epidemias en menos de cinco afos.

palabras clave COVID-19. Zika. Cuidado. Epidemias. Discapacidad.

Introducio!

Em 2015 o Brasil tomou conhecimento do nascimento de criancas com a Sindrome
Congeénita do Zika Virus (SCZV). O impacto desta epidemia foi amplamente debatido nas
ciéncias sociais. Os ja consolidados estudos sobre deficiéncia (AMARAL, 1994; ORTEGA,
2009; DINIZ, 2007; MELLO; NUERNBERG, 2012; MELLO, 2014; VON DER WEID,
2018) ganharam novas andlises (DINIZ, 2016A, 2017), bem como os estudos sobre cuidado
(DINIZ 2016b; SCOTT et al, 2017, 2018; LIRA, et al, 2017; WILLIAMSON, 2018;
FLEISCHER, 2018, 2017; ALVES; FLEISCHER, 2018; SILVA, MATOS, QUADROS, 2017;
MATOS; QUADROS; SILVA, 2019; QUADROS; MATOS; SILVA, 2019; SCOTT, 2020a)
que levantaram questdes como maternidade, cansaco, itinerdrios terapéuticos, politica
publica, acesso a cidadania e desigualdades de género, classe, raca e regido, especialmente
no trabalho do cuidado.

Desde 2016 desenvolvemos andlises sobre os impactos da epidemia do Zika na vida
das mulheres e criancas na pesquisa Etnografando Cuidados (CAPES/CNPq/

Decit/SCTIE/MS). Estas anélises ganharam novas repercussdes com a pandemia da

1 A pesquisa Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saide e Gestio de Servicos para Mulheres e
Seus Filhos com Distirbios Neurolégicos Relacionados com Zika em Pernambuco, Brasil, sob a coordenacio
de Russell Parry Scott do FAGES/UFPE teve apoio de CAPES (8888.130742/2016- 01), CNPq
(440411/2016-5), Decit/SCTIE/MS, e, sob o titulo Action Ethnography on Care, Disability and Health
Policy and Administration of Public Service for Women and Caretakers of Zika virus affected Children in
Pernambuco, Brazil, teve apoio da FACEPE/Newton Fund (APQ 0553-7.03/16).
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COVID-19 colocando em tela as articulacdes entre deficiéncia, vulnerabilidade e cuidado
no cendrio contemporaneo de pandemia (MATOS, 2020; CASTRO; NOGUEIRA, 2020;
SILVA; LIRA, 2020; WILLIAMSON, 2020; SCOTT, 2020b).

Tanto a epidemia de Zika como a da COVID-19 podem ser compreendidas como
“evento critico” (DAS, 1995). Este conceito versa sobre rupturas provocadas por situacdes
traumdticas e de sofrimento e sua assimilacio no cotidiano pelas pessoas que as
vivenciaram. Os relatos que iremos trazer sobre as mulheres que tem filhos com a SCZV
apresentam articulacdes entre deficiéncia, vulnerabilidade e cuidado no cendrio
contemporineo da pandemia Covid-19 no qual estas vivéncias s3o exploradas e descritas
em torno do processo de cuidado, isolamento social, adoecimento e morte.

Ao invés de balizarmos nossa anélise no estudo clédssico sobre rito de passagem, que
descreve processos lineares de mudanca no estatuto social (VAN GENNEP, 1978), a
pesquisa Etnografando Cuidados tem demonstrado que as experiéncias destas mulheres e
criancas afetadas pela Zika/SCZV estdo mais préximas daquilo que Johnson-Hanks (2002)
chamou de “conjunturas vitais”. Este conceito singulariza as experiéncias podendo levar a
estabilizacdes ou caminhos invertidos na vivéncia da passagem de uma etapa para outra
(SCOTT et al, 2018, p. 676). Em um “evento critico” (epidemia de Zika e pandemia da
COVID-19) um filho com a SCZV apresenta uma nova condi¢io de “conjuntura vital” para
a mie que teve que abandonar a linearidade dos ritos de passagem e cursos de vida. Ao
passo que com a epidemia do Zika foi quebrada a linearidade da mae que cuida do filho, até
chegar a ser mie idosa que precisa ser cuidada por ele (SCOTT et al, 2018), com a epidemia
da COVID-19, em decorréncia do isolamento social, os processos de adoecimento, morte,
ganhos e evolug¢des das criancas via reabilitacao também foram reconfigurados.

Assim, o cuidado torna-se categoria central que permite conectar Zika e Covid-19.
Embora grande parte do cuidado das criancas com a SCZV seja exercido por mulheres
(DINIZ, 2016B; SCOTT et al, 2018), cabe destacar como informa Scott (2020) que o
cuidado ocorre em diversos campos ou dominios (dominios relacionais; dominios de
atendimento e dominios com o conhecimento cientifico) que se intersectam e se
fortalecem mutualmente. Neste sentido o cuidado nio é unidirecional (mie/crianca) sendo
exercido por uma rede ampla de sujeitos e instituicdes que compartilham responsabilidades
de modo desiguais e que durante a pandemia da COVID-19 tiveram sua organiza¢io
desestabilizada.

Desde 2016 participamos de grupos de WhatsApp das familias que tem filhos com a
SCZV. A partir de relatos das mulheres/cuidadoras, via WhatsApp, construimos um
panorama das situacdes vivenciadas por estas na pandemia de COVID-19 focando
em questdes como a dificuldade em fazer isolamento, suspensiodas terapias de

reabilitacdo e morte de criancas em época de COVID-19.
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Cuidado, isolamento, adoecimento e morte: Zika e COVID-19

A invisibilidade da pessoa com deficiéncia e a falta de inclusao destas como parte
dos grupos elencados como vulnerdveis, acaba por invisibilizar também a
mulher/mae/cuidadora da pessoa com deficiéncia, ja que, em alguns casos na incapacidade
de independéncia e autocuidado dos filhos, ha uma simbiose dos corpos naquilo que Lira et
al (2017) chamou de corpo extensivo. Sdo estas mulheres, no conhecimento prético, que
irao discernir humores e sintomas dos filhos, provendo ainda suas necessidades para além
do cuidado no ambito doméstico, a exemplo dos circuitos da rua, como compras de
alimentos, remédios e itinerarios terapéuticos.

Ja vulneraveis essas mulheres jovens, moradoras de bairros periféricos, sem acesso
a saneamento bdsico, negras e com baixa escolaridade, foram impactadas em 2016 pela
epidemia do Zika e em menos de cinco anos pela pandemia da COVID-19.

Principais responsaveis pelos cuidados de uma crianca com a SCZV, essas mulheres
ja eram em parte versadas na etiqueta do isolamento social como lavar as mios, evitar
aglomeracoes e ficar em casa. Por mais que essa cuidadora vivenciasse o isolamento, o
mundo da casa e do cuidado, esta imobilidade era atenuada pelos multiplos itinerarios
terapéuticos vivenciados na rua. Contudo, este isolamento ganhou novos contornos com o
surgimento da pandemia de COVID-19.

Com o isolamento toda uma rede de itinerarios foi quebrada precarizando ainda
mais estas familias e trazendo efeitos ainda nao totalmente mensuraveis nestas mulheres e
criancas. Assim, a vulnerabilidade aumenta em tempos de epidemia demonstrando que a
COVID-19 intensificou precariedades que continuaram a se espalhar, adoecer e matar de
maneira desigual ao longo das linhas de idade, classe, raca, género e geografia (BIEHL;
GUNAY, 2020).

Sao inumeros os efeitos deste isolamento e os grupos de WhatsApp em SCZV, que
sempre foram ferramentas imprescindiveis na luta destas mulheres, tornaram-se local
privilegiado de apoio e troca de informacdes com outras maes e pesquisadores. Os relatos a
seguir formam um panorama sobre a situacdo destas mulheres e criancas em tempos de
COVID-19.

De inicio, as mulheres relataram (1) insatisfacio da pessoa com deficiéncia nio ter
sido incluida nem como “grupo de risco” para COVID-19, nem na campanha de vacinacio
contra a Gripe; (2) medo do contégio nas criancas e cuidadoras; (3) sobrecarga materna
com o aumento das tarefas de cuidado e vida doméstica, uma vez que os demais filhos nio
estdo indo a escola e as avds nido poderem incrementar no cuidado por serem do grupo de
risco; (4) consultas interrompidas e dificuldade de acesso a receitas (crises convulsivas
constantes e dores nas criancas); (5) violéncia doméstica; (6) tentativas de suicidio das
mulheres; (7) rede de doacdes de cestas basicas e fraldas comprometidas; (8) assédio moral
para que continuem a trabalhar; (09) dificuldade de acesso ao auxilio emergencial; (10)
medo dos protocolos de prioridade de Unidades de Terapia Intensiva (UTI) e que as

criancas nio sejam elegidas pelas condicdes de satide preexistentes; (11) medo por estarem
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gestantes novamente; (12) terapias de reabilitacio interrompidas e percepcio do
comprometimento neuropsicomotor das criancas; (13) dificuldade de fazerem isolamento
(relagio de corpo extensivo) e a necessidade de suprir demandas das criancas (compras de
remédios e fraldas) e (14) morte das criancas em época de COVID-19 (MATOS, 2020).
Diante de tantos fatos abordados discutiremos trés questdes: dificuldade em fazer
isolamento; suspensido das terapias de reabilitacio; e morte de criancas em época de
COVID-19.

Uma crianca com deficiéncia tem diversas necessidades que precisam ser supridas
por esta cuidadora, que por vezes, fica impedida de fazer isolamento a contento. Sobre
isolamento e peculiaridades envolvidas no cuidado de criancas com SCZV, Germana
Soares, mulher negra, mae do Guilherme e Presidente da associacio Unido de Maies de

Anjos (PE) relatou que:

isolamento social é algo que a mae que tem crianca com deficiéncia ja
vive pela condicio do seu filho, por nio ter acessibilidade, inclusdo,
aceitacdo da sociedade e dificuldades de transporte. Lazer ela pouco tem.
Nio é sé por ter um filho com deficiéncia, é todo um contexto que
envolve a familia. Geralmente a mie é a cuidadora (Relato de Germana,
concedido a Silvana Matos, no dia 26/05/20).

Em Pernambuco, com o aumento vertiginoso de casos confirmados e dbitos, o
isolamento se transformou em lockdown impondo restricdes de circulacio mais severas
incluindo rodizio de veiculos. Como afirmamos, as necessidades das criancas precisam ser
supridas pelas cuidadoras, e estas necessidades nao obedecem dia ou horario. Esta precisara
se deslocar para suprir demandas nao previstas de remédios e comida para sua familia
como relata Gleyse Kelly, mae de Giovana (PE), que mora em um bairro de baixa-renda na
cidade do Recife:

Ela usa quatro medicamentos. Pra buscar medicamentos esti sendo
dificil. Meu esposo tem moto, porém tem o rodizio. A placa dele é impar,
dias pares nio podemos rodar. Pra irmos ao supermercado é uma
dificuldade. Minha familia é grande, cinco criancas e quatro adultos,
porque eu moro com meus pais. A gente deixou de comprar no mercado
grande, porque compramos em grande porte pra sair mais barato. Entio,
pra ir no supermercado a gente nao pode ir, tem que ser mercado do
bairro, porque se for parado em blitz tem que ter justificativa. Entao ta
muito dificil (Relato de Gleyse, concedido aSilvana Matos, no dia
24/05/20).
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Como exemplificou Fldvia Biroli (2020), os riscos sanitirios e econémicos sdo
vivenciados de forma distinta pelas pessoas e dependem de sua ocupacio, acesso a recursos
e de suas condicoes de moradia e sanitdrias. Portanto, isolamento e lockdown niao tém os
mesmos efeitos para todas as mulheres. As que tém filhos com deficiéncia nao vivenciam o
mesmo tipo de quarentena das mulheres das classes mais altas, que podem circular com
mais seguran¢a nos trajetos as farmdcias e supermercados, tendo ainda dinheiro para
realizar compras de alimentos e remédios por meio de aplicativos de entrega. Quando se
adiciona a equacao uma pessoa com deficiéncia, a mulher tem que lidar com os
imponderaveis e com a dificuldade de se manter ao maximo isolada, quando se precisa
circular e comprar emergencialmente remédios e comida. Ou seja, fazer isolamento a
contento, acaba por ser também um privilégio de classe.

Germana, conseguiu fazer dezesseis dias de isolamento por causa do filho e também
porque:

(...) tinha acabado de sair da radioterapia e meu organismo estava muito
fragilizado. Mas surgiram demandas das maes do interior. A pessoa em
casa gasta mais com comida, energia, gds. Muitas mées ndo gastavam
muito com isso porque as criancas estavam na escola e comiam l4.
Comecei a escutar das maes que tinha comecado faltar comida. Também
estavam dentro de casa o tempo todo morrendo de medo do virus nas
criancas. Nao tinham dlcool gel nem dinheiro pra comida. Tive que cair
em campo. Fiz campanhas de doa¢des com parceiros, consegui dlcool,
cestas bdsicas, mdscaras para toda familia, produtos de limpeza, higiene
pessoal e fraldas. As criancas nio estavam incluidas na vacinacio de gripe.
Enviei oficio para Mandetta e para os secretirios de saude dos
municipios pedindo vacina¢io em domicilio para toda familia. Articulei
com a Secretaria de Saude, que levava as doacdes para as Geréncias
Regionais de Satde do interior e as apoiadoras entregavam as maes. Mas
ficou invidvel e comecei viajar para o interior e deixava as doagdes nas
GERES e as apoiadoras entregavam as mides (Relato de Germana,
concedido a Silvana Matos, no dia 26/05/20).

O caso de Germana, que tem atuado na linha de frente provendo o minimo
necessirio as mulheres e seus filhos, tem sido a realidade de muitas presidentes de
associacoes em SCZV pelo Brasil. Quebrar o isolamento e ter que viajar tem sido
considerado servico essencial por estas familias, como tantos outros servicos, em que as
mulheres sio maioria e estdo na linha de frente nesta epidemia. Como bem exemplificou
Denise Pimenta (2020), pandemia é coisa de mulher, uma vez que esta é o elo responsével
pelo cuidado doméstico de suas familias e comunidades. Nesse sentido, tanto Germana

como as demais presidentes das associacoes de SCZV exerceram o cuidado que
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vulnerabiliza e que pode adoecer, ou seja, aquilo que Denise Pimenta chamou de “Cuidado
Perigoso” (PIMENTA, 2019).

Com relacio a suspensio das reabilitacdes, Eliza Williamson (2020), fez
questionamentos interessantes: que tipo de estimulo e intervencio terapéutica as criancas
perdem na quarentena? Esse “perder” é distribuido de maneira desigual? Quais serdo os
impactos nas criancas? Jaqueline, mde do Daniel (PE), moradora de um bairro popular em

Olinda, responde algumas destas questdes:

A epidemia suspendeu tudo. E muito triste ver que meu filho estava
desenvolvendo e comecou a regredir. Daniel ndo abre mais os bracos, as
perninhas dele doem muito. Ficou muito triste essa situacio, porque os
meninos eram para estar progredindo e estio regredindo (Relato de
Jaqueline, concedido a Silvana Matos, no dia 21/05/20).

Embora tenha crescido a disponibilizaciao da telessatide, este servico estd apenas
voltado para acompanhamento da COVID- 19, nio incluindo demandas terapéuticas das
criancas como informa Gleyse:

a gente como mae tenta trabalhar nas criancas em casa. S6 que a gente
nio ¢ fisio, fono, terapeuta ocupacional, neuro, pediatra. Muita coisa a
gente faz com medo de estar fazendo errado. A gente fica pensando que
se fizer algo errado nas criangas nio vamos ter nem como amanhi
conversar com a fisio e ela trabalhar, nos mostrar uma forma certa,
porque n3o sabemos quando as terapias irdo voltar. Estamos ansiosas e
muito atentas, isso preocupa muito (Relato de Gleyse concedido a
Silvana Matos, no dia 24/05/20).

Mas a aflicio destas mulheres vai além da observacio do comprometimento
neuropsicomotor dos filhos. A morte de criancas com SCZV tem sido uma realidade.
Arthur, filho de Inamd Santiago, moradora de um bairro de baixa-renda em
Maracanai/CE, veio a 6bito com suspeita da COVID-19 e foi enterrado antes do resultado
do exame e por isso teve que seguir o protocolo: sem contato da familia, caixdo fechado,
sem vel6rio como analisaram Andreia Vicente da Silva (2020) e Gabriela Irrazabal e Ana
Lucia Olmos Alvarez (2020) sobre velérios e morte em tempo de COVID-19. Inama

informou ainda que seu filho foi enterrado sem roupas:

Tudo foi tao desumano. Nio deixaram a gente ver colocar nosso filho no
caixdo. A roupinha do meu filho nio vestiram. O rapaz da funeriria se
recusou a vestir a roupinha nele. Foi mais uma dor, meu filho enterrado
pelado. Seguimos para o cemitério e nio deixaram sequer a gente

segurar na alcinha do caixio dele, enterramos e ficamos a um metro de
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distancia (Relato de Inamd, concedido aSilvana Matos, no dia
16/04/20).2

A morte do filho de Inama foi um dos primeiros casos de criancas com SCZV com
suspeita de 6bito para COVID-19. Nio a toa, repercutiu muito entre as mulheres. Erijessica
Pereira, mae de Cecilia, advogada e moradora de um bairro de classe média em Mossord
(RN), relata o que é vivenciar uma epidemia de COVID-19 tendo uma filha com SCZV.

Aquele caso de Ceara eu chorei tanto. Entrei em panico. Se essas criangas
pegarem Corona o risco de sobreviver é minimo. Sem contar que se
tiver uma filha minha, uma pessoa com deficiéncia, e um jovem, minha
filha ndo vai ser escolhida pra usar respirador. Ela é descartada. A gente
entra panico pra nio ser vitima de mais uma epidemia. Ja fomos vitimas
de uma, e em menos de cinco anos enfrentar outra (Relato de Erijessica,
concedido a Silvana Matos, no dia 23 de abril de 2020).

A preocupacio de Erijessica é pertinente, tendo em vista os protocolos de
prioridade em UTIs que quantificam doenca crénica, comorbidade, comprometimento
neuroldgico, pontuando ainda sobre a “capacidade de trabalhar normalmente” até
“incapacidade de realizar autocuidado”. Diversas entidades*e autores (Von der Weid,
2020) tem criticado estes protocolos por nio considerarem as singularidades da pessoa com
deficiéncia em tempos de pandemia.

Portanto, reafirmamos que a vulnerabilidade é uma relacdo politica desigual e
determinados grupos, a exemplo das mulheres e de seus filhos com SCZV, sio mais
expostos a ansiedade, angustia, incerteza, medo, empobrecimento, adoecimento e morte,

como explica Germana

nossas criancas nao sio prioridade na utilizacgio de UTI, de um
respirador, trazendo mais angustia. E como se as criancas da gente
fossem inuteis, fossem um peso para sociedade, e se morrer, melhor.
Aquela crian¢a nao é s6 mais um numero, aquela crianca é a nossa
crianga, é o nosso filho, tem uma histéria por tras, tem uma familia, uma
mie, algumas nio tem pai, mas tem avo, tem irmaos (Relato de Germana

Soares, concedido a Silvana Matos, no dia 26/05/20).

2 O resultado do exame de Arthur, filho de Inam4, deu negativo para a COVID- 19.

3 Disponivel em http://www.cremepe.org.br/2020/04/28/cremepe-publica-recomendacao-no-05-2020/
Acesso: 02/10/2020.

4 Disponivel em  http://www.portal.abant.org.br/2020/05/11/comite-deficiencia-e-acessibilidade-
manifesta-apoio-a-nota-todas-as-vidas-importam-que-versa-sobre-o-risco-de-exclusao-ilegal-no-

atendimento-a-pessoas-com-deficiencia-durante-a-pand/ Acesso 02/10/2020.
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Quando duas epidemias se encontram os efeitos para a pessoa com deficiéncia seja
pelo Zika (MATOS, 2020) ou por outra causa (FIETZ; MELLO; FONSECA, 2020) sio
complexos. Os relatos de miaes de filhos com SCZV demonstram que determinadas
politicas adotadas tornaram ainda mais vulneraveis seus filhos e por consequéncia elas
também. Com a pandemia da Covid-19 estas mulheres tiveram que reorganizar o cuidado
com seus filhos a partir de mais um “evento critico” (Veena Das, 1995) reforcando aquilo
que Johnson-Hanks (2002) chamou de conjuntura vital e que Scott et al, (2018) observou
nos cuidados com as criancas que tem a SCZV.

Assim, antropologia pode contribuir para entendermos epidemias globais como
fenomenos que tem rebatimentos distintos em contextos locais e em grupos especificos,
além de construir uma histéria que nio é feita apenas de estatisticas, mas de rostos e

biografias, como informou Jean Segata (2020) e Germana Soares.

Consideracgoes finais

As epidemias muitas vezes sdo vistas como outbreaks, situacdes inesperadas e
extraordindrias. Contudo, é importante situd-las como algo gestado e com conexdes no
impacto humano no ambiente acrescido da permanéncia das desigualdades estruturantes.
Torna-se importante entender que para muitos grupos, a exemplo das mulheres que tem
filhos com SCZV, que tanto a pandemia de COVID-19 como a epidemia do Zika fazem
parte de um contexto mais amplo de desigualdades que demonstram crises duradouras ao
invés de rupturas ocasionadas por um outbreak. Estas vulnerabilidades tendem a ser
persistentes e agudizadas quando duas epidemias se encontram em vidas ja precarizadas.
Esperamos ter demonstrado com este relato que apesar da emergéncia de Zika ter saido da
pauta, estas mulheres e criancas vivenciam no cotidiano uma eterna emergéncia, que agora
foi aprofundada pela pandemia da COVID-19.
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