DOSSIE | Pigina 1 de 26

Associagoes de mdes e familiares afetados
pela sindrome congénita de Zika virus: perfil e
principais discussoes relacionadas

Polyana Aparecida Valente' (Orcid:0000-0003-1441-328X) (polyvalente84@gmail.com)
Michele Nacif Antunes? (Orcid: 0000-0001-8500-8930) (michelenantunes@gmail.com)
Silvana Sobreira de Matos? (Orcid: 0000-0002-6515-7506) (silvanasmatos@gmail.com)
Lauren Avery* (Orcid: 0000-0001-8556-5614) (lauren.avery@york.ac.uk)

Denise Nacif Pimenta® (Orcid: 0000-0003-3248-9472) (pimentadn@gmail.com)

T Universidade do Estado de Minas Gerais. Ibirité-MG, Brasil.

2 Escola Politécnica de Satde Joaquim Venancio, Fundagdo Oswaldo Cruz. Rio de Janeiro-RlJ, Brasil.
3 Nucleo de Familia, Género e Sexualidades, Universidade Federal de Pernambuco. Recife-PE, Brasil.
4 University of York. York, Reino Unido.

5 Instituto de Pesquisas René Rachou, Fundacao Oswaldo Cruz. Belo Horizonte-MG, Brasil.

RCSLIIDOI No Brasil, o impacto de emergéncias sanitarias consecutivas nos altimos cinco anos, como
a epidemia de zika (2015) e a pandemia de Covid-19 (2020), atingiu de forma aguda as familias de
criangas com sindrome congénita do zika (SCZ). Este artigo explora processos epidémicos que replicam
as interseccoes de deficiéncia, cuidado, género, classe e raca, e propoe a construgio de um perfil das
associacoes civis de maes e familiares de criangas com SCZ, bem como suas mobilizagoes, sobretudo da
Unido Maes de Anjos (UMA). A partir da literatura sobre o tema, realizagdo de entrevistas e oficinas com
as mies de criangas com SCZ ligadas as associagbes em diferentes partes do Brasil, observou-se que as
epidemias produzem impactos desiguais em relacdo a idade, raca, classe, género, localidade e deficiéncia.
Embora os impactos das emergéncias de satide possam ser continuos para as pessoas que vivem na
intersecgao de multiplas opressoes, destacamos a resisténcia na forma de capacidade organizacional para

navegar no acesso a direitos e reconfigurar dindmicas de poder.
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Introducao

Interessa-nos, neste artigo, a composicao dos perfis e agendas, bem como a
problematizagdo das estratégias internas de sobrevivéncia e as redes de solidariedade
estabelecidas pelas associagoes de mies e familiares afetados pela sindrome
congénita do Zika virus (SCZV). Observa-se uma geografia politica e social de
tais associagdes, suas interdependéncias sanitdrias e territoriais, compreendendo que,
nas epidemias, a atuacio de diferentes personagens e instituigoes elucida jogos de
poder, fragilidades politicas e econdmicas. As mulheres e familiares das associagoes
tornam suas condigdes de precariedade, situacoes que estimulam a a¢io. Seus corpos
juntos nas associagoes, midias e espagos publicos mobilizam olhares, exercem o
direito plural e performativo de aparecer suas necessidades, como parte de uma luta
democritica (Butler, 2018).

Nessa perspectiva, tensionamos dois contextos. O primeiro, relacionado a epidemia
de zika entre os anos 2015 e 2017, no qual foram criadas as primeiras associagoes
de mies e familiares no Brasil. O segundo, com pandemia de Covid-19, entre os
anos 2020 e 2021, que trouxe novos desafios para as associagoes. Construimos um
panorama geral das associagoes estaduais de maes e familiares afetados pela SCZV,
destacando a atuagio da Unido Mies de Anjos (UMA) de Pernambuco e da Frente
Nacional, organizagio que se destacou por reunir as presidentas das associagdes
estaduais em prol de pautas federais como a pensao indenizatéria (Matos ez a/., 2019).

Um mapeamento e a andlise sistemdtica dessas associagdes, suas dinimicas,
pautas, semelhangas e diferengas merecem maior aprofundamento. Pensando
em reduzir essa lacuna, é nosso objetivo apresentar o perfil das associa¢oes, bem
como das mulheres e familiares que as compoem. Para isso, como metodologia,
partimos do levantamento, discussao bibliogréifica e levantamento sistemdtico
de informagodes publicadas nas redes sociais das associagoes, criando um banco
de dados com informagdes bdsicas sobre as associagdes, localiza¢io, principais
agendas, eventos, liderancas e outras varidveis. Além disso, para a cobertura do
primeiro recorte temporal, ligado a epidemia de zika (2015-2017), utilizamos
entrevistas e anotagdes de cadernos de campo produzidos em encontros com as
mulheres/maes das associagdes em oficinas, rodas de conversa e grupos focais,
parte do material de pesquisa coletados no escopo do projeto “Movimentos Sociais

Femininos e a resposta a sindrome de Zika no Brasil™, desenvolvido pela equipe
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entre 2017 e 2019, aprovado pelo Conselho de Etica em Pesquisa do Instituto
René Rachou (nimero do parecer 2.400.856).

No segundo recorte temporal, durante a pandemia de Covid-19, atualizamos
o levantamento de dados das associagdes e identificamos a abertura de novas
associagoes. Utilizamos dados e informagoes produzidos pelas associagbes em suas
redes sociais e por conversas informais via WhatsApp. Tais conversas foram mediadas
dentro do escopo de agoes de pesquisadores envolvidos em trabalhos sobre a SCZV,
que foram acionados pelas liderangas das associagdes para orientagdes em relagoes
as politicas publicas aventadas naquele periodo e que atingia fortemente a vida dos
seus filhos e, por consequéncia, toda a dinAmica familiar, sobretudo das maes. Como
atravessamentos desse didlogo, manejamos as legislacoes relacionadas 8 SCZ, a saber:
Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), Bolsa Familia, Minha Casa Minha Vida
e os processos de formulacio de Projetos de Leis sobre pensao indenizatéria.

Ressaltamos o protagonismo feminino na composicio de agenda e os didlogos
com o poder publico, ressignificando conceitos e formas de agir sobre a epidemia
de Zika virus. O protagonismo assumido pelas maes revela o desejo de se tornarem
visiveis e com isso ganham notoriedade, confianga, tornando-se importantes atores
politicos que desejam quebrar a transitoriedade das reivindicagoes em representagoes

politicas institucionalizadas.

Epidemias e as associagoes de maes e familiares afetados

pela SCZV

As doengas epidémicas atuam como uma lente de aumento que real¢a os temores,
prejuizos, normas e esteredtipos sobre as pessoas doentes, o corpo humano, o género,
os grupos étnicos e as classes sociais. A variedade de percep¢ao, priticas e testemunhos
que surgem nas epidemias evidenciam que a enfermidade nio é apenas um fator
biolégico de responsabilidade exclusiva dos médicos (Cueto, 1997). A sociedade se
coloca no debate e exige respostas e varios atores se mobilizam para construi-las.

Como um dos atores mobilizados, os meios de comunicacio e as midias
materializam e intermediam esse didlogo. E o que Vilella e Natal (2014) nomeiam
como jogos de poder e representagoes. Hd, nesse sentido, uma dramaturgia da
epidemia que mobiliza diferentes atores, que atuam sobre o evento de maneiras
distintas, criam-se metdforas e enquadramentos (Sontag, 1989; Rosenberg, 1977;

Wald, 2008). Nesses “dramas epidémicos”, hd disputas de poder, produgio de
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conhecimento e debates puablicos. E, na atualidade, a grande arena tem sido os
meios de comunicagio e as midias sociais. A populagio afetada muitas vezes é
estigmatizada, silenciada e tomada como “objeto de estudo”. Tais grupos reagem,
organizando-se em movimentos e associa¢oes, criando agendas especificas para
dialogar com as instincias publicas.

Em um contexto global, os riscos epidémicos sio assumidos por instituicoes,
nacionais ou internacionais, os chamados gestores transnacionais do risco, tornando-
se forcas politicas que transformam o mundo. Diante do risco, as solugdes sio
construidas em uma combinagao de sistemas de vigilincia, planos de enfrentamento
e compartilhamento de informagao através de redes para conter os riscos emergentes.
A partir dai, ¢ generalizado um senso de urgéncia sociopolitica que ocasiona uma
multiplicidade de respostas (Beck, 2008).

Como ¢ sabido, em novembro de 2015, o Ministério da Sadde (MS) decretou a
epidemia do Zika virus associada ao surto de microcefalia como uma emergéncia em
satide publica de importancia nacional (ESPIN). No entanto, essa histéria comega
em meados de agosto de 2015, quando obstetras e neonatologistas, especialmente
no Nordeste, observam o aumento de ocorréncias de criangas com m4 formagao.
Os médicos alertam a Secretaria de Satde Publica e, posteriormente, em outubro,
o MS. Em novembro de 2015, pela primeira vez desde a criagiao desse mecanismo
juridico, foi declarado estado de emergéncia no pais. O Zika virus apresentava-se
como ameaga a seguranga ¢ um evento de risco (Nunes; Pimenta, 2016).

Em fevereiro de 2016, a Organizagio Mundial da Sadde (OMS) declarou
emergéncia internacional. Esse cendrio de emergéncia é permeado por eventos
politicos, destaca-se o processo de impeachment da presidente Dilma Rousseff e a
realizacio das Olimpiadas. Um quadro de grande repercussao mididtica, acompanhada
de um panico social. No ano de 2017, os casos de SCZV diminuiram de forma
significativa. A OMS e o governo brasileiro declaram o fim da emergéncia (Diniz,
2016). A epidemia de zika e a microcefalia aos poucos desapareceram das manchetes
de jornais, em parte pela crise politica que o Brasil atravessava e pelo sentimento de
seguranca que a diminui¢ao dos casos de Zika traziam (Carvalho, 2016).

Com a declaragio do fim da emergéncia, os financiamentos voltados para
SCZV desaparecem, mas as demandas das criangas, maes e familiares permanecem
e se transformam na medida em que as criangas crescem. Sdo as associagoes que

permanecem e criam alternativas para manter vivas as politicas de assisténcia e lutam
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bravamente para serem ouvidas pelo Estado. Mas afinal, quem sao as mulheres-mae

que se articulam nas associagoes?

Perfil socioecondmico das mulheres/maes atingidas pela
epidemia de Zika virus

Segundo o Ministério da Satde (Brasil, 2017),* o perfil socioecondémico das
pessoas atingidas pela epidemia de zika é: 71,4% maes entre 15 e 29 anos; 70,6%
maes com escolaridade superior a oito anos de estudo; 84,3% maes com cor
de pele parda ou preta e 49,4% mies solteiras, separadas ou vitvas. Tal perfil é
corroborado em estudos (Freitas ez al., 2019; Souza et al., 2018; Diniz, 2017) que
indicam que as mulheres atingidas pela SCZ sio pertencentes as classes sociais
menos desfavorecidas, identificam-se em sua maioria como mulheres nio brancas,
com baixa escolaridade e baixa renda per capita, moram em periferias, em moradias
em condigdes precdrias, enfrentando problemas com saneamento e tiveram que
sair dos seus empregos para cuidar de seus filhos, os quais precisam de uma rotina
didria e intensa de trabalhos.

Assim, podemos afirmar que as mulheres, jovens, pobres, negras e chefes de
familia foram as mais atingidas pelo virus. Tal perfil gerou, por parte da midia,
estereStipos sobre as mulheres e de alguma forma foram responsabilizadas pelo
surto epidémico. Lima (2016) mostra que a cobertura jornalistica da epidemia tem a
mulher-mie como foco e pode ser pensada conforme as seguintes categorias:

1) Orientagio: as maes e suas variagoes do termo foram acionadas para serem orien-
tadas pela matéria - elas receberam dicas para se proteger do virus ou receberam infor-
magoes que explicavam a importancia da participagao delas nesse processo de combate

A microcefalia;

2) Estatistica: as mies e suas variagoes do termo aparecem como nimeros, em contabili-
zagdes de grévidas com zika, em andlises do aumento do niimero de casos de microcefalia

em grdvidas, em avaliacdo da idade média da mie que contrai o virus;

3) Objeto de pesquisa: as mies e suas variagdes do termo apareceram como pessoas
sendo pesquisadas e mapeadas geneticamente - elas serviram como fontes biolégicas de
informacio e foram analisadas psicologicamente por observacoes de outros;

4) Fonte de informagao: as mies e suas variagoes do termo foram acionadas como fonte

de informagio, ou seja, suas falas e suas experiéncias auxiliaram na construgao da matéria

(Lima, 2016, p. 47-48).

Physis: Revista de Saide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 34, e34SP109, 2024



| Pigina 6 de 26

Essa categorizagdo aponta que, apesar de as mulheres serem tomadas como
protagonistas natramajornalistica, nao foramacionadas parafalar. Asfontes utilizadas
foram geralmente cedidas pelos cientistas e/ou por instincias governamentais. A
imprensa legitimou discursos patriarcais, tipos ideais de maternidade, tomou as
mulheres como objetos de pesquisa e contribuiu para a disseminagao dos sentimentos
de culpa e medo (Lima, 2016). Nesse universo de incertezas associadas a indefinigao
de politicas puablicas, as mulheres-maes criam grupos para auxilio mutuo, trocas de
experiéncias e informagoes. Formam uma importante rede e estabelecem uma ponte

de interlocucio entre sociedade, ciéncia e poder publico (Lima, 2016).

Contexto de criagdao das associagoes, caracteristicas e impasses identitdrios

No intuito de tragar o perfil das associagdes, foi criado um mapa, por uma das
autoras, como uma interpretagao visual de um banco de dados sobre as associagoes de
mies e familiares da SCZV ativas até 2019. O banco de dados foi criado pela mesma
autora por meio de pesquisa documental nas midias sociais ativas e pdginas da web de
associagoes de zika. A partir do mapa, observa-se que desde o inicio do surto epidémico
até o primeiro semestre de 2020, foram criadas 21 associagdes civis. A maior parte
delas emergiu entre 2016 e 2017, durante a epidemia e o periodo imediatamente ap?s.
Observa-se uma nova onda de associacoes no final de 2018 e nos anos de 2019 e 2020.
As novas ondas marcam a criagio de associagoes além do eixo nordeste.

H4 uma tensdo interna nas associagdes sobre restringir-se ao atendimento de casos
de microcefalia, ou ampliar para as doengas raras. Essa tensio impacta nos processos
identitdrios dos grupos e na configuracio das redes de sociabilidade. Um dos cernes da
tensdo estd no fato de o acesso as politicas assistenciais das criangas com a SCZV estar
associado ao diagndstico de microcefalia. Além disso, algumas mulheres ressaltam
as especificidades da doenga. Scott ez a/. (2017) mostram que essas linhas tensoras
perduram por todo cotidiano das familias e nos sistemas de atendimento (Scott ez 4/,
2017; Lira, 2017). Destaca-se também, o surgimento da Frente Nacional da Sindrome
Congénita de Zika Virus, em 2017, com o intuito de discutir nacionalmente os rumos
das politicas de satde e assisténcia voltadas para essas familias, a exemplo da Medida
Proviséria n® 894/2019, que discutiu a concessiao de pensdo especial destinada as
criancas com SCZV e que se transformou na Lei n° 13.985, de 7 de abril de 2020.

Como podemos ver na figura a seguir, mais de 76% das associacoes estao

concentradas no nordeste e norte do pais, revelando a prevaléncia em territérios
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marcados pela auséncia de servicos bdsicos, como saide e saneamento. Nas
presidéncias das associagoes, destacam-se as liderangas femininas, o que em parte
se explica porque hd uma tendéncia de as mulheres, particularmente maes e avés,
serem responsabilizadas pelo cuidado das criancas. Nem todas as organizagoes sao
regulamentadas por um construto legal. No entanto, cumprem papel importante no

auxilio e orientagao de seus associados.

Figura 1. Mapa das associagdes de mies e familiares da SCZV ativas até 2019
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A dimensao da religiosidade nas associagoes

A questao religiosa ¢ muito presente nas associagoes, fato que pode ser observado
em seus nomes, que fazem mencdo a Deus, “anjos”, “benc¢ios”, “fé” etc. Geralmente,
as criangas com SCZV sio apresentadas como uma déddiva divina. Além disso, num
cendrio de abandono, as maes encontram consolo e assisténcia nas igrejas. Ou seja,
na auséncia ou demora de resposta da ciéncia e do poder publico, a religido atual
como institui¢ao produtora de respostas, acolhimento e assisténcia.

A religiosidade dos grupos implica diretamente discussoes ligadas aos direitos
reprodutivos das mulheres e a questdo do aborto (Carvalho, 2018). Observa-se, na
maioria das associagoes, uma mobiliza¢io pré-vida. Ou seja, trata-se também de um
posicionamento politico, um dilema moral que é usado como base para as politicas
publicas e pesquisas da drea. Segundo Scott ez /. (2017), o nao alinhamento da
agenda do aborto com os grupos feministas pode afastar ideologicamente instituigoes
financiadoras com pautas feministas.

Outras nuances, entretanto, podem ser percebidas na relagio entre SCZV e aborto,
como observaram Luciana Lira ez a/l. (2018), pois sao intimeros os relatos das mulheres
que em seu pré-natal foram formalmente aconselhadas a realizar o aborto sob o
argumento que seus filhos “ndo viveriam”, “ndo passariam do primeiro ano de vida”
ou seriam como “vegetais”. Elas afirmam que a nogao de direito a vida est4 relacionada
a busca da valorizagao do direito a vida das criangas com SCZV, a quem por vezes é
negada a condicdo de pessoa. Os relatos informam que, para essas mulheres, o debate
deve girar em torno da ampliagao dos direitos de seus filhos, ou seja, é preciso “cuidar
dos vivos” (Lira; Meira; Campos, 2018). As autoras concluem que:

[...] a retérica dos diversos grupos e dos movimentos feministas encontram pouca resso-
nancia no tocante aos direitos sexuais e reprodutivos nos grupos de maes de micro quando
incluem como carro chefe a defesa dos direitos das mulheres cuidadoras ao aborto, j4 que
estdo a falar sobre uma realidade que j4 lhes ¢ dada, e falar em aborto nessas circunstan-
cias soa como negar aos filhos/filhas dessas mulheres o direito & vida e a prépria condigao
de pessoa, 0 que concomitantemente, negaria a essas mulheres os projetos identitérios que
construiram em torno da condi¢ao de mées de micro, mées especiais ou maes raras. Nega-
-se, de acordo com essa interpretagio, a condi¢io de pessoa das criangas com SCZ e de
suas mies-cuidadoras, conforme a nogio de identidade extensiva diversas vezes acionado

no contexto etnogréafico da pesquisa (Lira; Meira; Campos, 2018, p. 11).

A chegada de uma crianga com a SCZV as inseriu nio somente nas discussoes

poh’ticas sobre pessoas com deficiéncia, mas as fizeram refletir sobre género, machismo,

Physis: Revista de Saide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 34, e34SP109, 2024



| Pigina 9 de 26

raca e feminizagao do cuidado. Germana Soares (UMA), em entrevista publicada em
2018, no periédico Revista Anthropoldgicas, informou que o nascimento de seu filho
Guilherme, que tem a SCZV, foi um divisor de dguas que a possibilitou conhecer
vérias lutas a ponto de atualmente se declarar como feminista (Matos; Lira; Meira,
2018). A partir dessa nova identidade, Germana Soares trabalha de forma critica com
outras mdes questdes como racismo institucional, capacitismo, responsabilizacio
exclusiva da mulher na educagao e sustento dos filhos e abandono paterno.

Desse modo, utilizar a interseccionalidade no ativismo de base das associacoes
pode fornecer informagdes sobre as forcas motrizes, dire¢do e sobreposigio
entre os movimentos sociais brasileiros no contexto de emergéncias de satde.
De acordo com Perry (2016, p. 94), “o ativismo das mulheres negras ilustra
as maneiras pelas quais o movimento de base avancou nossa compreensio da
formagio de identidade interseccional em relagido aos interesses materiais das
comunidades marginalizadas no Brasil”.

Esses interesses materiais estdo presentes no ativismo dos membros das
associagdes por meio da intersec¢io entre deficiéncia e cuidado. Elas afirmam
que um dos objetivos da luta é também destacar os direitos de outras geracoes de
pessoas com deficiéncia (Scott ez al., 2017). Ativismo parental nio é novidade, ¢é
claro. No entanto, movimentos anteriores de pais de criancas com deficiéncia no
Brasil foram liderados por pais brancos de classe média (Block; Cavalcante, 2014).
O fato de serem mulheres negras, pobres e jovens é a grande “novidade” dessas
associagoes que ampliam as discussoes em torno de seus direitos e ressignificam

seus lugares na sociedade.

A Uniao Maes de Anjo: mais que uma associagao, um

MOVIMENTO
A Uniao Maes de Anjo (UMA) foi criada em dezembro de 2015 por duas mulheres

do Recife, Germana Soares e Gleyse Kelly, maes de crian¢as com microcefalia. Elas se
conheceram na fila do Hospital Oswaldo Cruz e, durante a espera, compartilharam
suas davidas, desejos e necessidades. Desse encontro, decidiram reunir mulheres-
maes que passavam pela mesma situagdo e criaram um férum de discussio no

WhatsApp, importante espago de sociabilidade e troca de informagoes (Scott ez al.,
2017; Diniz, 2016; Silva; Jorente, 2018).
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Do grupo de WhatsApp nasceu a UMA, com o objetivo de reunir maes ligadas
ao surto de microcefalia, com CNPJ oficializado em maio de 2016. A UMA
desenvolve destacado papel nas reivindicagoes de politicas putblicas para as criancas
afetadas e arrecada alimentos, fraldas, materiais de higiene, cestas bédsicas e outras
necessidades. E recorrente na fala da presidenta da associagio que o objetivo da
UMA ¢ politizar as maes para a conquista de politicas publicas. Atualmente, a
UMA conta com aproximadamente 400 filiados em Pernambuco e nos grupos de
WhatsApp tem a participacdo de maes de outros estados brasileiros. Apesar de a
sede localizar-se em Recife, a UMA possui uma rede com 14 pontos de apoio em
todas as regides de Pernambuco, distribuidas geograficamente em trés dreas: Litoral
(Recife, Ipojuca), Agreste (Limoeiro, Cortés, Caruaru, Belo Jardim e Arcoverde) e
no Sertao (Serra Talhada e Salgueiro).

Na pdgina do Facebook, contam com aproximadamente 15.000 seguidores.
Dispoem ainda de contas no Instagram e Twitter, site préprio e canal no Youtube,
mas o Facebook ¢ a rede mais movimentada do grupo. L4 se encontram centenas
de videos, levantamento de pautas, eventos, campanhas eleitorais, doagoes, noticias
sobre pesquisas, informagdes sobre direitos. Encontram-se também fotografias
e propagandas ligadas a industria farmacéutica e outras institui¢oes privadas que
evidenciam a ligacao das associagoes com a academia e a industria farmacéutica,
delineando os diferentes interesses em torno da doenga, as dimensoes politicas e
financeiras. Essas relagoes sao definidoras para o perfil e atuagao da associagao. No
caso da UMA, hd uma simbiose entre uma associagao com um modelo empresarial
e outro centrado na ajuda mutua (Barbosa, 2015).

Segundo Barbosa (2015), grande parte das pessoas que se engajam nos desafios
da biomedicina sao brancos de classe média, escolarizados e com grande capacidade
de mobilizagao nas redes sociais, seja pessoalmente ou na internet. A UMA foge
a essa regra e ¢ composta por mulheres pobres, negras e com pouca escolaridade.
Esse grupo de mulheres pode ser analisado dentro do movimento feminista negro,
constituido no contexto de sociedades multirraciais, pluriculturais e racistas como
sa0 as sociedades latino-americanas, e tem como principal eixo articulador o racismo
e seu impacto sobre as relacdes de género, uma vez que ele dita a prépria hierarquia
de género na sociedade (Carneiro, 2011).

A UMA apresenta interseccio adicional entre raga, deficiéncia e género,

que vincula o movimento pelos direitos da deficiéncia e o0 movimento feminista
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negro. Nesse sentido, demarcam e instituem um novo lugar politico, cultural,
comunicacional e epistemolégico dentro do préprio movimento feminista brasileiro.
As mulheres negras como sujeitos identitdrios e politicos sio resultado de uma
articulagdo de heterogeneidades, resultante de demandas histéricas, politicas,
culturais, de enfrentamento das condigdes adversas estabelecidas pela dominagao
ocidental eurocéntrica ao longo dos trés séculos de escravidao, expropriagio colonial
e da modernidade racializada e racista em que vivemos (Werneck, 2016). E possivel
visibilizar, no interior dessas articulagoes, as diferentes possibilidades a que as
mulheres negras recorreram, os diferentes repertdrios ou pressupostos de (auto)
identifica¢ao ou de identidade e de organizagao politica. Tais possibilidades partem
do reconhecimento de que estamos diante de diferentes agentes histéricas e politicas
— as mulheres negras — intensas como toda diversidade (Werneck, 2016).

Para além dessa agenda, salienta-se a luta desse grupo, na figura da presidenta,
paraa participa¢io nos eventos cientificos que apresentam os resultados das pesquisas
desenvolvidas no Brasil sobre a SCZ. Quando presentes em semindrios e congressos
académicos e cientificos, as mulheres afirmam que a doenga alterou completamente
suas vidas e que sdo tratadas por cientistas e jornalistas como objetos de pesquisa, e
nao como seres humanos. Por isso, reivindicam o direito de participar de todos os
processos de construgido de respostas a doenca, pois sdo elas as maiores conhecedoras
dos efeitos do virus em suas criangas.

Um exemplo disso ¢ a fala da UMA em setembro de 2018, durante a realizagao
do 54° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical (SBMT), no Recife-
PE. Germana, presidenta da UMA, encaminhou carta publica 8 SBMT. A carta foi
acolhida e proferida pela prépria presidenta durante o Congresso; a leitura da carta
no evento foi registrada e publicada no Facebook da associagao.’ Na carta, Germana
se define como mae de filho com deficiéncia, mulher, negra, pobre, divorciada, chefe
de familia, fonte de inspiragao e material de pesquisa. Germana reivindica o direito
de participar da produgdo do conhecimento sobre a doenca e de saber dos resultados
das pesquisas apresentadas nos congressos, pois sio resultados obtidos a partir dos
corpos de seus filhos. Ela sugere o uso de outras linguagens, que nio a cientifica,
para melhor entendimento, e aponta questoes éticas, muitas vezes desrespeitadas nos
estudos sobre a doenca.

Em resposta, a SBMT publicou nota oficial em seu site®. Nesta, julga agressivo o

tom da carta, afirmando que ao longo de sessenta anos a SBMT desenvolve estudos,
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congressos, reunides e pesquisas em doengas endémicas na busca de solugdes e
reducdo de danos para as populacdes negligenciadas. Reconhece a falha de nio ter
aberto previamente o planejamento da programacio cientifica para que a UMA
pudesse estar presente, interagindo com o grupo. E ressalta a importincia dos
movimentos sociais nas conquistas da saide publica. Finalmente, compromete-
se com os encaminhamentos das questoes levantadas pela UMA e garante sua
participacio no Férum Social Brasileiro para o enfrentamento de doengas infecciosas
e negligenciadas, realizado em Belo Horizonte em 2019. No entanto, a UMA vai
além, nao quer participar de um férum ou evento pré-congresso, mas quer estar
“dentro” do congresso em si. Como fazé-lo de forma mais sistemdtica quando s6
a inscri¢io é aproximadamente R$500? Tal fato coloca em pauta os espagos de
divulgagao dos resultados da ciéncia.

Germana, como representante de uma associagao civil ligada aos movimentos
sociais, se reconhece e assume determinado locus social e cria ferramentas para
enfrentar siléncios institucionais. Mostra que falar nio se restringe ao ato de emitir
palavras, mas de existir. Ela representa um grupo especifico de mulheres que
tradicionalmente estiao & margem da sociedade e reivindica o direito a cidadania. O
corpo-a¢ao de Germana pode ser lido como um individuo que toma sua condigao
precdria como sua fungdo estimulante. Existe uma forga indexical do seu corpo que
chega com outros corpos a uma zona visivel para a cobertura da midia (Butler, 2018).
Ela exerce, junto com seu coletivo de mulheres, “um direito plural e performdtico
de aparecer, um direito que afirma e instaura o corpo no meio do campo politico”
(Butler, 2018, p. 17).

Trata-se de um coletivo de mulheres marcado por interseccionalidades, como
vimos, de mulheres nao brancas, pobres e jovens que reconhecem essa identidade
como uma posi¢io politica que envolve solidariedade e a organiza¢io de agendas
de reivindicagdo junto ao poder putblico. A interseccionalidade que atravessa essas
mulheres revela o acesso diferenciado que recebem de aten¢io do Estado, bem como
realca as relacoes de poder dentro da nossa sociedade que produz a exclusao de
determinados grupos sociais.

Outro evento importante no debate sobre maior participagio, na conformacio de
pesquisas e em processos decisérios na formatagao de politicas publicas, foi a criagao,
em agosto de 2018, da Frente Nacional por Direitos da Pessoa com a Sindrome
Congénita do Zika Virus (FNDPSCZV).
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A Frente Nacional por Direitos da Pessoa com a Sindrome

Conggénita do Zika Virus

No momento da sua criagdo, a Frente contava com a lideranca de Germana
Soares (UMA), Ingrid Graciliano, Valdinei Santos da (APAB-BA), Ricardo Moraes
(AMACRIM), Rochelle dos Santos (AMIZ), Tamires Sarfesil (Létus), Alessandra
Hora (AFAEL), promovendo uma interessante articulagiao nacional. Como dito
anteriormente, algumas associagdes assistem além da microcefalia, criangas com
outras doengas raras. A partir de 2017, o termo “sindrome congénita do Zika virus”
comecou a ganhar mais espaco nos discursos das presidentas das associagoes.
Como a identidade advinda da deficiéncia (doenga rara e/ou microcefalia) e as
experiéncias geradas por ela nio eram especificas (Matos, 2018), as associacoes
passaram a utilizar esse termo em alguns espagos e documentos, sobretudo aqueles
ligados as politicas publicas.

Embora as familias continuem a usar o termo “microcefalia”, nota-se, com a
criagio da FNDPSCZYV, o dispositivo de cambiar os termos, ora microcefalia no
dia a dia, por SCZV em espagos de disputa politica. Essa nomeagio ¢é politica e faz
parte do processo que visa distinguir a microcefalia em decorréncia da genética e do
STORCH (sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, herpes simplex), ja que
a FNDPSCZV entende que a SCZV ¢é uma condi¢do resultante da negligéncia do
Brasil em controlar o Aedes aegypti, promover saneamento bdsico e fornecimento
de dgua potdvel e, em decorréncia disso, carece de politicas publicas especificas.
Nesse sentido, tornou-se importante para essas familias destacar que até a chegada
da SCZV, a deficiéncia nunca havia sido uma equagdo possivel, sendo necessirio
levar em conta a excepcionalidade desta situa¢io na formatagao de politicas pablicas
de satde e assisténcia social (Matos; Quadros; Silva, 2019).

A FNDPSCZV surgiu em meio a criticas das associa¢oes ao formato do evento
“Feira de Solu¢oes para a Satide — Zika”, em Salvador, no ano de 2017. A critica residia
na busca de uma participacio mais efetiva das familias atingidas pela SCZV na
configuragao do evento, na escolha da programagao e na construgao e/ou validagao
das solugoes apresentadas na Feira (Silva; Matos; Quadros, 2017).

O intuito principal da Frente é:

[...] conjugar a forca e expertise de seus membros, construindo um quadro nacional de
demandas com foco em politicas nacionais de saide, assisténcia, educacio, mobilidade,
habitacio e etc., na busca de didlogo com o legislativo federal, ministérios e executivo
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nacional. A Frente Nacional ndo tem sede prépria e os debates sao realizados virtualmente
através do aplicativo de mensagens WhatsApp. Este grupo de WhatsApp, para além de
servir como um férum de discussio sobre demandas nacionais, serve ainda para a troca
de informagdes sobre tratamentos, terapias e especificidades de cada Estado e associagio,
sendo ainda importante plataforma de sociabilidade onde as familias conversam sobre
o cotidiano, ganhos e evolucoes de seus filhos e se confortam em casos de internagées e
dbitos das criancas (Matos, 2018, p. 5).

Odutras pautas bastante discutidas na Frente tratam de politicas publicas para
as cuidadoras de pessoas com a SCZV, Beneficio de Prestagio Continuada (BPC),
Bolsa Familia, Minha Casa Minha Vida, a formulagio de Projetos de Leis sobre
pensdo indenizatdria, as discussdes sobre ética em pesquisa, género, aborto e
reconfiguracoes familiares em decorréncia da epidemia etc. (Matos; Silva, 2020b).

Desde o seu inicio, a Frente priorizou as discussoes sobre as contradigées do
BPC, alegando que por mais que a Portaria n° 58, de 3 de junho de 2016, tenha
concedido prioridade as crian¢as com SCZV para o acesso a0 BPC, ela ndo modificou
contradigdes histéricas para sua concessao, como o fato de que a renda familiar nao
pode ultrapassar 1/4 do saldrio-minimo por pessoa. O resultado é que indimeras
pessoas com deficiéncia se tornam inelegiveis em decorréncia desse teto. Outras
contradigdes persistiram ap6s a publica¢do dessa portaria e vedam o acimulo do
BPC com outros beneficios (Matos; Quadros; Silva, 2019).

Em decorréncia de o BPC ser excludente e nao responder as demandas minimas
das familias, a Frente iniciou sua participagio politica buscando torni-lo mais
inclusivo. Em 28 de marc¢o de 2018, a Frente se reuniu com o entao Ministro do
Desenvolvimento Social (MDS), Osmar Terra, e com seu Secretirio Executivo,
Alberto Beltrame, em Brasilia, para debater as incongruéncias do BPC. O ministro
apontou as dificuldades em modificar os critérios do BPC, tendo em vista que
precisaria ser discutido através de um Projeto de Emenda a Constitui¢io (PEC)
e mostrou-se mais aberto a proposta da Frente de incluir as criangas com a SCZV
no regime de pensao indenizatéria vitalicia da Unido, nos moldes das que foram
concedidas aos atingidos pelo acidente nuclear com o césio 137 em Goidnia (GO),
pelo remédio talidomida, pela hemodidlise em Caruaru (PE) e pelas pessoas que
tinham hansenfase e foram submetidas a isolamento e internagao compulsérios
entre os anos de 1930 e 1962.

Apés esta primeira rodada de discussdes com o Executivo nacional, a Frente

iniciou o debate com o Legislativo federal e se reuniu, em 09/05/2018, em Brasilia,
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com o Senador Lindbergh Farias e a relatora do Projeto de Lei do Senado (PLS)
n® 452, a senadora Lidice da Mata (PSB-BA), para debater pontos a serem
melhorados no PLS. Em linhas gerais, a ENDPSCZV conseguiu diversas alteragoes
no PLS n° 45. Contudo, apés a Nota Técnica n° 29/2018, do Instituto Nacional
do Seguro Social (INSS), foi adotado “posicionamento contrdrio, por entender que
nao corresponde as solucdes que a situagio exige e avalia o impacto financeiro da
pensio especial com potencial alto™ e o PLS foi arquivado ao final da legislatura,
como preconiza o Regimento Interno.

Apé6s um periodo sem respostas do MDS, em setembro de 2019, na gestao de
Jair Messias Bolsonaro, foi homologada, sem discussio aprofundada com a Frente,
a Medida Proviséria 894/2019 que concedia pensio vitalicia as criangas com
SCZV. A principio, a FNDPSCZYV achou que a MP n° 894/2019 traria beneficios
as familias, mas apds leitura atenta, perceberam as falhas estruturais na MP que
trazia a nomenclatura microcefalia ao invés de SCZV, atrelava recebimento da
pensao a concessao anterior do BPC, e restringia a pensio somente as criangas
nascidas entre 01/01/2015 a 31/12/2018 (Matos; Silva, 2020b). Em decorréncia,
a Frente, no dia 07 de setembro de 2019, publicou nota oficial informando que a
MP era “[...] restritiva e injusta, pois ndo assegurava a universalidade do acesso das
criangas acometidas pela SCZV”.

Apés grande mobilizagdo com pesquisadores e advogados, a Frente, juntamente
com alguns parlamentares, construiu novas emendas para Medida Proviséria n°
894/2019, com o intuito de tornd-la mais abrangente. Apés a instalagdo da MP n°
894/2019, mais de 144 emendas foram propostas por deputados e senadores dos mais
variados partidos, e em outubro de 2019 comecaram as audiéncias ptblicas. Em 07
de abril de 2020, a MP foi sancionada e transformou-se na Lei n® 13.985. Embora a
discussdo e mobilizagio politica tenha sido bastante ativa, poucas alteragdes foram
realizadas. Entre elas estdo a inser¢do do saldrio e licenca-maternidade as mies de
criangas nascidas até 31 de dezembro de 2019, a inclusao das criangas nascidas em
2019 com a SCZV na pensio e a mudanga na nomenclatura de microcefalia para
SCZV (Matos; Silva, 2020b).

Com a promulgacio da Lei n° 13.985, diversas familias migraram do BPC
para a pensdo, embora tantas outras, que nunca conseguiram ingressar no BPC em

detrimento do corte de 1/4 do saldrio minimo, continuam desassistidas. Isso demonstra
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que a pensao fere o principio constitucional da isonomia quando atrela a concessao da
pensao aos nascidos até 2019 e somente as criangas que ja sao beneficidrias do BPC.

Sancionada a lei, houve um esvaziamento do grupo da Frente Nacional, por
divergéncias de interesses. Por um breve periodo, as tomadas de decisoes estavam
sendo feitas localmente. Mas em 2023, com a mudanga no governo federal,
as presidentas das associagdes estaduais criaram uma nova frente nacional.
Agora denominada UniZika, esse grupo mantém o propdsito do anterior, que é
mobilizar discussées e iniciativas federais diversas, destacando-se a discussio sobre
reformulagdo e amplia¢do dos beneficidrios(as) da Lei n® 13.985, de 7 de abril de

2020, que concedeu pensio indenizatdria as criangas com a SCZV.

As associacoes de SCZV e Covid-19: novos desafios

Em novembro de 2016, a OMS declarou o fim da ESPII em zika, e com a redugao
das notificagoes de SCZV, em julho de 2017, o0 MS do Brasil declarou o fim da
ESPIN e a desativacdo do Centro de Operacoes de Emergéncias em Saide Piablica
(COES), com base no Regulamento Sanitdrio Internacional (RSI). Greene e Vargha
(2020) argumentam que a histéria dos desfechos epidémicos assumiu muitas formas
e em apenas alguns casos resultou na eliminacio da doenca. Este ¢ o exemplo da
SCZV, que apesar da diminui¢io dos casos, criangas com a SCZV continuaram a
nascer ap6s o fim da emergéncia.® H4, entretanto, uma diferenca de percep¢ao entre
alguns técnicos, pesquisadores e familias atingidas pela SCZV.

Para alguns técnicos e pesquisadores, o fim da emergéncia em zika respondeu aos
requisitos de encerramento do RSI.” Para as familias atingidas e em especial para as
mulheres/cuidadoras, tudo ainda é emergencial. Seus filhos(as) e elas ainda precisam
das mesmas coisas que eram necessdrias a época da emergéncia, s6 que agora sem
a chancela juridico/administrativa de um evento extraordindrio como uma ESPII
e ESPIN. Greene e Vargha (2020) argumentam que, em grande parte dos casos, o
fim de epidemias se transforma num apagamento coletivo, permanecendo apenas
como problema de outra pessoa, ou seja, das criancas e familias atingidas. Nesse
sentido, apesar de a emergéncia de zika ter saido da pauta, essas mulheres e criancas
vivenciam no cotidiano uma eterna emergéncia aprofundada pela pandemia da
Covid-19 (Matos; Silva, 2020a)

Essas mulheres, que jd possufam um histérico de vulnerabilidade, foram

impactadas em 2016 pela ESPIN da zika e em menos de cinco anos se veem,
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juntamente com seus filhos(as), tendo que sobreviver a mais uma emergéncia, a
Covid-19, demonstrando que a narrativa que “estamos todos unidos pelo contdgio”
nio se sustenta quando observamos que epidemias globais sio vivenciadas a partir
de contextos locais, materialidades e préticas situadas (Segata, 2020).

Tais questdes reforgam a no¢do de que o neoliberalismo vulnerabiliza globalmente
ante a choques epidémicos (Nunes, 2020), trazendo a tona as incapacidades deste
em promover o bdsico as camadas mais vulnerdveis (Davis, 2020) e que a pandemia
da Covid-19 intensifica precariedades existentes (Butler, 2020), espalhando-sr,
adoecendo e matando de maneira desigual ao longo das linhas de idade, classe, raga,
género e geografia (Biehl; Giinay, 2020).

A exemplo das mulheres que tém filhos com SCZV, a pandemia da Covid-19
aprofundou desigualdades, trazendo efeitos nao mensurdveis. Com o isolamento
social, toda uma rede de itinerdrios terapéuticos foi quebrada. A partir de relatos e
conversas via WhatsApp, Silvana Matos construiu um panorama sobre as situagoes
vivenciadas por essas mulheres na pandemia da Covid-19 que informa sobre:

(1) a insatisfagao da pessoa com deficiéncia nao ter sido incluida como grupo de risco; (2)
medo da contaminagio das criancas e suas cuidadoras; (3) exaustio e sobrecarga materna
como consequéncia do aumento das tarefas de cuidado das criancas e da vida doméstica,
uma vez que os demais filhos nio estio indo a escola, e as avds ou as mulheres mais velhas
nao poderem incrementar no cuidado por fazerem parte do grupo de risco ; (4) terapias de
reabilitagdo interrompidas e mies tendo que realizar manobras complexas de fisioterapia
respiratéria nas criangas; (5) consultas e cirurgias interrompidas; (6) dificuldade de aces-
so a medicamentos (crises convulsivas constantes das criancas); (7) violéncia doméstica
; (8) tentativas de suicidio consultas com psiquiatras e psicélogos suspensas; (9) rede de
doagoes de cestas bdsicas e fraldas suspensas; (10) assédio moral para que continuem a
trabalhar ou queda de (Matos, 2020).

E reconhecido que a deficiéncia estd associada a taxas mais elevadas de pobreza
multidimensional (Mitra; Posarac; Vick, 2013), que se estende a familias inteiras
e tem impacto particular nas maes (UNICEF, 2007; 2013). Embora os impactos
ainda nao tenham sido medidos, as ameagas da Covid-19, além daquelas ja
existentes as familias com membros com deficiéncias, agravaram a precariedade e as
desigualdades de género.

Apesar de as pessoas com deficiéncia terem sido reconhecidas como um dos
grupos mais atingidos pela Covid-19 (UNDESA, 2020; OMS, 2020), o governo

brasileiro pouco fez para a protegdo e assisténcia das criancas e das familias nesse
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periodo. Somente em 6 de julho de 2020, o Governo Federal lancou um plano
voltado para a pessoa com deficiéncia e covid — plano este que nio trazia nada de
novo e que os ativistas jd estavam colocando em prdtica sem ajuda federal.' Uma
revisao das respostas nacionais a Covid-19 em termos de inclusio da deficiéncia na
América Latina estabelece um vinculo entre a histéria do neoliberalismo da regido e
as abordagens adotadas pelos governos. Eles ressaltam que a abordagem do governo
brasileiro para a prote¢ao das pessoas com deficiéncia é baseada na responsabilidade
individual, sem reconhecimento de custos adicionais associados a deficiéncia na
aquisi¢ao de equipamentos de seguranca e dificuldades de acesso a suporte usual
(Skellariou; Malfitano; Rotarou, 2020).

A abordagem de responsabilidade individual do governo brasileiro em relagao a
protecao das pessoas com deficiéncia estd em conflito com a abordagem de direitos
humanos adotada na Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), ratificada em 2008. Os artigos 11 e 25 da convengio, respectivamente,
sublinham a obrigacdo dos Estados Partes de fornecer prote¢io e seguranca durante
emergéncias e garantir “o mais alto padrio de saide possivel”'. Em contraste,
a abordagem de “responsabilidade individual” por parte do governo significa
que o cuidado da protecao das criancas com SCZV recai sobre suas familias e,
principalmente, sobre as mies.

O reposicionamento das associagdes procura mitigar o peso da "responsabilidade
individual" por meio de a¢oes coletivas. Isso foi ilustrado pela resposta das associagoes
durante a pandemia, na organizagao da coleta e distribui¢io de "ajuda mutua", e pelo
fornecimento de cestas bdsicas e itens como desinfetante e mdscaras, preenchendo
a lacuna deixada pela inagio do governo. Curiosamente, essa abordagem de
“responsabilidade individual” & prote¢ao e aos cuidados também foi vista durante
a epidemia de zika nas respostas do governo e do Ministério da Sadde, o que levou
a um 6nus desproporcional para as mulheres (Matta; Nogueira; Nascimento, 2019;
Porto; Costa, 2017).

Tal cendrio destaca a relagio entre o fracasso do governo em assumir a
responsabilidade pela protegao e cuidados durante a epidemia de zika e a pandemia
de Covid-19, que contribuiu para um duplo impacto nas familias, por meio do qual
as interse¢des negativas e complexas de deficiéncia, cuidado, género, classe social e

etnia s3o agravadas.
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Consideracoes finais

As epidemias evidenciam a importincia do Estado e das politicas publicas
para produzir respostas a populagio. Realcam a a¢io importante dos meios de
comunica¢io, dos movimentos sociais e midias. No caso da epidemia de Zika virus,
o que salta aos olhos ¢ a capacidade de organizagao, solidariedade e ativismo das maes
que se constituem em associagdes civis. E ainda, a participagio na criagio de politicas
publicas que visavam a promocio da satide e ao bem-estar social de seus filhos. Ao
longo do tempo, essas agendas se ampliaram para as discussoes de desigualdades de
classe, raga, deficiéncia e género. Destaca-se a capacidade de dialogar com as diferentes
instAncias de poder e produgio do conhecimento, bem como o uso das redes sociais
para comunicar com a sociedade e colocar suas necessidades em evidéncia, sinalizando
que a epidemia nao acabou, tampouco seus efeitos. Na pandemia da Covid-19, a
importancia das associagoes ¢ (re)evidenciada. Vemos que foi fundamental a atuagio
das associa¢oes durante a pandemia na busca por direitos.

Ressaltamos o engajamento dessas mulheres pela representatividade nas esferas
politicas. Ao colocarem seus corpos e vozes dentro das associagdes, nas midias
sociais, nos espacos cientificos e politicos, saem de uma condigao de invisibilidade e
se colocam como for¢a politica que representa um coletivo de vozes e necessidades
esquecidas. Nesse movimento, s3o catapultadas para a disputa parlamentar, almejam
a ocupagio de cargos legislativos municipais, como parte da luta.

Buscando implementar o lema “Nada sobre nds sem nés”,'> algumas mulheres que
tém filhos com a SCZV lancaram-se candidatas a vereadoras nas eleicoes de 2020.
Em Pernambuco, Germana Soares, que fundou a Unido de Maes de Anjos (UMA),
disputou as elei¢coes municipais em Recife na primeira chapa coletiva de mulheres
candidatas a vereadoras no Recife-PE. Denominada “Inclusivas Vereadoras”, a chapa
¢ composta por quatro mulheres: Carol Aleixo, fundadora do Grupo Super Maes,
que luta pelos direitos da pessoa com autismo em Pernambuco; Cibele Albuquerque,
pessoa com deficiéncia; e Terezinha Nunes, que criou a Frente Parlamentar das
Pessoas com Deficiéncia em Pernambuco. Em Mato Grosso, Fernanda Silva,
fundadora da associagaio Maes Unidas pelo Amor, foi candidata a vereadora em
Cuiabd com o lema “lute como uma mae”. J4 em Minas Gerais (MG), Vanessa
Aguiar, que faz parte da associagdo Anjos de Minas, candidatou-se a vereadora na
cidade de Lagoa Santa (MG) e Cdssia Aratjo, mae de uma crianga com a SCZV da
Bahia, em Salvador com o lema “Mulher, Negra, Mae atipica e da Periferia”.
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Apesar dabelacampanha desenvolvida por elas, nenhuma foi eleita. Para Germana,
em video disponibilizado no perfil oficial da chapa “Inclusivas”, esse resultado nao
representa uma derrota; ao contrério, reforga a importancia da continuidade da luta
pelos direitos das pessoas com deficiéncia e da constru¢ao de um novo futuro mais

justo, humano e igualitdrio."”
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Abstract

Associations of mothers and family members
affected by congenital Zika virus syndrome:
profile and main related discussions

In Brazil, the impact of consecutive health emergencies

in the last five years, such as the Zika epidemic (2015)

and the COVID-19 pandemic (2020), acutely affected
families of children with congenital Zika syndrome (CZS).
This article explores epidemic processes that replicate the
intersections of disability, care, gender, class and race, and
proposes the construction of a profile of civil associations

of mothers and families of children with CZS, as well as

their mobilizations, especially the Unido Maes de Anjos
(UMA). Based on the literature on the topic, interviews and
workshops with mothers of children with CZS linked to
associations in different parts of Brazil, it was observed that
epidemics produce unequal impacts in relation to age, race,
class, gender, location and disability. While the impacts of
health emergencies can be ongoing for people living at the
intersection of multiple oppressions, we highlight resistance in
the form of organizational capacity to navigate access to rights

and reconfigure power dynamics.

» Keywords: Congenital Zika virus syndrome. Covid-19. Mothers'
associations. Brazil.
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