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RESUMO

Este trabalho procura analisar a relacéo existente entre os direitos fundamentais ao transporte e
a salde na concretizacdo de um minimo existencial voltado a garantia da dignidade humana das
mulheres e criancas vitimas da epidemia do virus zika no Brasil, a partir da leitura de mensagens
de grupos de WhatsApp dentre as quais 0 grupo de pesquisa participa junto com estas mulheres.
Apresentamos 0 contexto historico em que a epidemia se desencadeou no pais para esclarecer
como o Estado brasileiro tem cuidado do tema e do acesso a direitos relativos & sindrome
congénita do zika. Também exploramos o contexto social da epidemia para concluir que ela
possui um perfil especifico de classe, cor, género e idade. As relacBes de (inter)dependéncia
entre mulheres-cuidadoras e criangas com sindrome congénita zika se estruturam de maneira
desigual devido as politicas sociais familistas que devolviam as mulheres a exclusiva
responsabilidade de cuidado e bem-estar de suas familias em situacdo de desamparo. As
analises bibliograficas associadas as leituras do corpus de mensagens resultaram na
identificacdo da mobilidade como fator primordial para garantir 0 acesso aos tratamentos
especializados que as criangas demandam. Logo, a partir da intersetorialidade de efetivacdo dos
direitos fundamentais procuramos identificar como o direito ao transporte garante 0 acesso a
salde e consubstancia a dignidade destas pessoas.

Palavras-chave: Zika — Brasil — Epidemia — Mulheres — WhatsApp — Direitos Fundamentais —

Transporte — Salde — Intersetorialidade — Dignidade humana



ABSTRACT

This research purpose is to analyze the existent connection between the fundamental rights to
transportation and health in order to provide an existential minimum able to guarantee the
dignity of women and children victims of the zika virus epidemic in Brazil, by reading messages
from groups of WhatsApp among which the research group participates together with these
women. We present the historical context in which the epidemic unfolded in the country to
clarify how the Brazilian State takes care of the subject and the access to the rights regarding
the congenital zika syndrome. We also explore the epidemic social context to conclude that it
has a specific profile of class, color, gender and age. The (inter)dependent relationships of
women-caregivers and children with congenital zika syndrome are unequally structured due to
familial social policies that put women as exclusive responsible of the care and well-being of
their families in situations of helplessness. The bibliographic analysis associated to the corpus
messages readings resulted on the identification of mobility as a prime factor to guarantee
access to the specialized treatments demanded by these children. Therefore, from the
intersectoriality of effectiveness of fundamental rights, we seek to identify how the right to
transport guarantees access to health and consubstantiates the dignity of these people.

Keywords: Zika - Brazil - Epidemic - Women - WhatsApp - Fundamental Rights - Transport
- Health - Intersectoriality - Human dignity
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1 INTRODUCAO

Ser conhecida e se fazer conhecer diante do marco da epidemia é ato de se rebelar a
conjuntura do esquecimento ou do descaso dos entes publicos e da estigmatizacdo social, que
segrega os deficientes e submete as mulheres a situagbes de violéncias diversas. Romper o
siléncio que lhes € cedico significa procurar pela garantia do minimo existencial em busca de
dignidade. Portanto, falar de epidemia é colocar as mulheres e as criangas em evidéncia, é trazer
suas demandas a partir do contexto particular que estdo submetidas.

A crise de salde publica de extensdes globais aterrorizou mulheres em todo o Brasil e
elas buscaram estratégias de apoio diante das adversidades que as situacdes demandavam, desde
grupos de WhatsApp até associacfes das maes foram medidas tomadas como forma de
compartilhamento de informagdes expressivas para o cotidiano da ciéncia domestica (DINIZ,
2016). Este trabalho, cuida do levantamento de demandas por direitos fundamentais violados
das mulheres vitimas da epidemia do zika a partir da leitura de mensagens de grupos de
WhatsApp dos quais participavam.

Realizaremos, no primeiro capitulo, estudo a respeito do contexto histérico do zika,
desde a sua descoberta até a conexdo dos nascimentos de bebés com sinais de microcefalia. As
consideracOes sdo voltadas para esclarecer questdes basicas que ainda sdo confundidas quando
este € 0 assunto, pois a microcefalia ndo é o Unico ou exclusivo sintoma das criancas afetadas
pela Sindrome Congénita do Zika. Destacaremos, ainda, as falhas do governo brasileiro ao dar
respostas insuficientes para estas mulheres. (BAUM et al., 2016; COOK, 2016; DINIZ, 2016;
LOWY, 2016; RODRIGUES, 2016). Em complementacéo a esta base historica, exploramos o
contexto social desta epidemia que tem um perfil especifico. Quem sdo estas mulheres? Elas
sdo, prioritariamente, nordestinas, negras, jovens e empobrecidas que ja estavam submetidas a
cendrios de subalternizacdo e segregacdo social. Passando a viver, entdo, as consequéncias
agravantes da epidemia. Neste segundo momento, 0 empasse nao era mais de descoberta das
razdes de comprometimento neurolégico dos seus bebés, as tramas foram modificadas e as
relagdes desiguais de cuidado que se instauravam sob as politicas de cunho familista que o
Estado propds (MOSER; DAL PRA, 2016). Portanto, apresentaremos diversos fatores
socioecondmicos que as colocam em situagfes de vitimas da epidemia.

No segundo capitulo abordaremos as relac@es indissociaveis que se estruturam entre
as mulheres-cuidadoras e as criancas afetadas. Tratar deste assunto é inequivocamente discutir

0 que é deficiéncia (DINIZ, 2007) e como aos vinculos de (inter)dependéncia colocam ambas



10

as personagens em situacdes vulneraveis que diligenciam atendimento amplo e generalizado
em salde, capaz de manter o bem-estar de todo o grupo familiar envolvido.

O terceiro capitulo procura concatenar as necessidades vinculadas ao transporte e a
salde gque se sobressairam diante das demais anunciadas nos textos curtos de mensagens. O
exame das mensagens associado a revisdo de literatura e ao estudo atento das questdes histdricas
e sociais do zika proporcionaram um olhar de relevo para a mobilidade urbana e 0 acesso aos
sistemas de salde. Assim, a proposta € revelar como estes direitos sociais que, normalmente,
dependem de prestacdes concretas do Estado, influenciam a execucdo de padrées minimos de

dignidade da populacéo atingida pela epidemia recente que o pais vivenciou.

2 METODOLOGIA

O projeto de pesquisa guarda-chuva a que se vincula este trabalho possui um amplo
corpus de dados empiricos sobre a epidemia de zika no Brasil. Dentre eles foram analisados 0s
registros de comunicacdo por WhatsApp. A presente pesquisa, portanto, cuida de realizar
levantamento das demandas por direitos fundamentais violados das mulheres vitimas da
epidemia do zika virus a partir da leitura de mensagens de trés grupos de WhatsApp, dentre o0s
cinco que o grupo de pesquisa faz parte, utilizando-se da técnica da teoria fundamentada
(CORBIN, JULIET; STRAUSS, 2014) para proceder as analises.

O registro destas mensagens passou a ser realizado desde fevereiro de 2016, e o0 lapso
temporal alvo do presente levantamento compreendeu o periodo marcado entre fevereiro de
2016 a dezembro de 2017. O primeiro grupo conteve o periodo de fevereiro de 2016 a fevereiro
de 2017; o segundo, entre fevereiro a dezembro de 2017; e o terceiro entre abril de 2016 a
dezembro de 2017. Este acervo foi integralmente lido, apesar de abundante, ja& que s&o
mensagens rapidas trocadas entre as participantes. De todos os dados empiricos arquivados pelo
grupo de pesquisa, as mensagens trocadas entre estes circulos virtuais sdo registros espontaneos
das mulheres, que evidenciam sobremodo as circunstancias as quais estdo submetidas
juntamente com as criangas acometidas da sindrome congénita do virus zika.

No processo de compilacdo dos dados, nenhuma mulher ou familia foi identificada.
Somando-se a isto, foi utilizado no projeto guarda-chuva o protocolo de protecdo ética de
Termos de Consentimento Livre e Esclarecimento oral. Todas as mulheres das comunidades de
WhatsApp foram informadas e consentiram com a participacdo da coordenadora do projeto de

pesquisa nos grupos. Outrossim, as mulheres participantes dos grupos serdo as primeiras



11

leitoras do produto escrito da pesquisa para que o objetivo da construcdo ética do texto
académico como parte do encontro etnografico seja realizado.

Ademais, o referido projeto de pesquisa guarda-chuva foi avaliado e aprovado pelo
Comité de Etica do Instituto de Ciéncias Humanas e Sociais da Universidade de Brasilia, com
Certificado de Apresentacio para Aprovacéo Etica (CAAE) n° 63604016.4.0000.5540, parecer
n® 1.888.270. Alem de que, o presente projeto foi considerado de baixo risco, uma vez que
semelhante as vivéncias cotidianas das comunidades.

Para leitura das mensagens, utilizou-se a técnica da teoria fundamentada, conforme
mencionado, ancorada na formulacdo de uma teoria a partir dos dados analisados. Visando
estabelecer uma sintonia entre a coleta de dados, a anélise e a teoria nas diferentes fases da
pesquisa é que se compde esta técnica de método qualitativo.

Através do que a teoria fundamentada denomina de microanalise dos dados foi
realizada uma estratégia de aproximacao e apropriacdo das mensagens para a posterior fase de
codificacdo que surgiu, principalmente quanto a demanda de direito a mobilidade, que guarda
indissociavel relacdo ao alcance do direito a salde das criangas e das mulheres vitimas da
epidemia, mediante a relacdo de cuidado que se estabelece. Portanto, identificou-se quais eram
os dados centrais e os periféricos para alcance da proposta inicial do trabalho de (i) organizacao
e classificacdo das demandas por direitos fundamentais explicitados entre as mulheres nas
mensagens trocadas de forma espontanea e (ii) apresentacdo de dados que informem ou
fundamentem acGes de litigio estratégico para garantia dos direitos das mulheres, criancas ou
familias afetadas pela epidemia do zika.

A leitura das mensagens instantaneas trocadas entre as mulheres através de WhatsApp
colocou-nos diante de variados cenarios resultantes da epidemia. As comunicacdes foram
mapeadas em diarios de leitura, 0s quais se organizavam por lapsos temporais em que 0 arquivo
foi realizado — dificilmente ultrapassando o periodo de um més. Para cada uma destas divisdes
criou-se apontamentos das dificuldades relatadas e, muitas vezes, das, alegrias e regozijos
narrados pelas ligeiras, entretanto, significativas mensagens trocadas em meio as rotinas de
cuidados, tanto pelas mulheres afetadas pelo zika quanto por aquelas que formavam a equipe
de apoio em salde.

Apos leitura do objeto de analise descrito anteriormente e consequente levantamento
das principais demandas de direitos fundamentais das mulheres, verificou-se a evidente
necessidade de tratar da acessibilidade e mobilidade para garantia de servigos basicos, dentre
0s quais esta o de saude, basilares para o desenvolvimento dos seus filhos e delas mesmas. Ou

seja, as demandas as quais esta pesquisa se ateve, dentre tantas as quais foram identificadas na
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elaboracdo de memorandos, foram os direitos da mobilidade para acesso a satde. Tratando-se,
ao fim, das falhas do governo na prestacao desta infraestrutura necesséaria para a epidemia do
zika que restou acentuada pelo descaso governamental.

Sobre a populacdo afetada pela epidemia, realizamos revisdo bibliografica para
destacar alguns dados socioeconémicos que podem provocar o reconhecimento da identidade
social das vitimas. Relacionaremos estas caracteristicas ao contexto epidémico e indicaremos
quais as provaveis afetacbes deste reconhecimento na historia anterior e futura ao surto do zika.
Destacaremos as principais caracteristicas dos direitos fundamentais ao transporte e a salde,
ressaltando relacdo de interferéncia que promovem entre si na construcdo da dignidade humana
das mulheres e criangas vitimas. Assim, aproximaremos 0s resultados decorrentes da
identificacdo dos perfis das vitimas, do mapeamento das suas necessidades e das conexfes em
perene construgdo que se dao entre os direitos fundamentais. O resultado desta aproximacao
sera moldado através das lentes da intersetorialidade de efetivacdo dos direitos fundamentais
(SARLET; FIGUEIREDO, 2008), em especial do direito ao transporte, que na qualidade de

direito meio, implica diretamente na concretizacdo do minimo existencial das familias do zika.

3 CONTEXTO HISTORICO E SOCIAL DA EPIDEMIA DO VIRUS ZIKA

3.1 CONTEXTO HISTORICO NO BRASIL

Conforme o Relatorio da Organizacdo Mundial de Saude, a epidemia do zika se
espalhou em velocidade alarmante pelo mundo, tornando-se uma epidemia de proporcoes
inimaginaveis. Em agosto de 2016 ja havia 68 paises registrando transmissdo do virus por
mosquitos, ressaltando-se que 51 destes paises passavam pelo surto pela primeira vez e foi no
inicio de 2015 que se comecou a identificar a circulacéo deste flavivirus no pais (WHO, 2016a).
Apesar de conhecido desde 1947, quando isolado na Floresta Zika em Uganda, néo se tinha
conhecimento das possiveis complicacdes neurologicas que o virus poderia causar, tanto em
adultos quanto em fetos de mulheres gestantes afetadas.

No Brasil o virus foi identificado pela primeira vez em Salvador/BA, provocando
sintomas semelhantes aos da dengue e chegaram a ser intitulados como “dengue fraca” (DINIZ,
2016a). A principio, essas semelhancas entre os sintomas geraram dificuldades para comprovar
a existéncia de um novo virus circulante no pais que ha muito tempo trava uma luta contra

mosquitos transmissores, em especial 0 Aedes aegypti.
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As consequéncias, até entdo desconhecidas, foram confundidas com um surto de
nascimentos de bebés com microcefalia, entretanto, reconheceu-se posteriormente que estas
criancas eram acometidas de uma sindrome congénita, ou seja, a microcefalia representaria
apenas um dos sintomas da sindrome passada aos fetos de maneira vertical (da mulher gravida
para o feto, e de forma congénita).

Portanto, a infeccdo pelo virus poderia provocar diversos danos nas estruturas
neuroldgicas dos embrifes que seguiriam o desenvolvimento natural. As alteracoes
neuroldgicas provocadas quando o virus ultrapassa a barreira placentaria das mulheres podem
comprometer a estrutura cerebral dos fetos causando, além da microcefalia, o alargamento
ventricular e microcalcificagdes (LOWY, 2016).

Ademais, é impensavel prever a extensdo dos danos que podem ser provocados pela
infeccdo. De qualquer maneira, as conclusdes que ainda ndo faziam muito sentido em conjunto
foram relevantes para que muitos especialistas da satde advertissem as mulheres para evitar
gravidez ou, aquelas que assumissem o risco, colocassem-se longe dos mosquitos e utilizassem
roupas compridas. O conselho foi julgado inapropriado porque desatentou-se ao fato de que a
maior parte das mulheres infectadas ndo tinha amplo acesso a métodos contraceptivos (LOWY,
2016) ou meios para se afastarem dos centros da epidemia.

Podemos deduzir que o ano de 2015 foi marcado pelo enfrentamento do total
desconhecido para as mulheres que foram afetadas. Por exemplo, a maior parte delas descobriu
a sindrome de seus filhos apenas no momento do parto (desconsiderando, ainda, as criangas que
ndo foram incluidas nas notificacbes ja que ndo apresentaram a microcefalia como
consequéncia).

Somente na primeira quinzena de novembro foi declarada Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional através da Portaria do Ministério da Satde n° 1.813/15, devido
as reiteradas notificacdes de nascimentos de bebés com microcefalia em Pernambuco.

As notificagdes provocaram as corridas laboratoriais voltadas a identificacdo do virus
gue causava transtornos semelhantes ao da dengue e provocava o0 nascimento de bebés com a
circunferéncia cefalica menor do que a prevista. Como destacado em Zika: do sertdo nordestino
a ameaca global, “as descobertas cientificas nunca sdo solitarias: fazem parte de um amplo
jogo de solucdo de quebra-cabeca em que Varios jogadores concorrem simultaneamente”
(DINIZ, 2016a). A vista disso, as pesquisas iniciadas pela Fiocruz tiveram como guia os relatos
das primeiras pacientes, reportados pelos médicos nordestinos da ciéncia normal (DINIZ,

2016a). Estes profissionais tinham a misséo de identificar a conexdo entre o novo flavivirus em
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circulacdo e os resultados que poderiam causar as mulheres e ao desenvolvimento dos
nascituros.

No final do més de novembro daquele mesmo ano, o Laboratério de Flavivirus do
Instituto Oswaldo Cruz diagnosticou a presenca de genoma do zika virus nas amostras de
gestantes da Paraiba, das quais os fetos foram notificados com microcefalia através de exame
simples de imagem (DINIZ, 2016a).

Os efeitos neurologicos causados pelo virus zika ndo sdo novidade para a comunidade
cientifica, entretanto, o trabalho foi arquitetar o quebra-cabeca apds a constatacdo de que havia,
de fato, novo virus circulante entre as comunidades menos favorecidas. Tratava-se de cogitar
que além da paralisia causada em criancas e adultos (Sindrome de Guillain-Barré) o virus
também poderia ultrapassar a barreira placentaria e danificar o desenvolvimento dos fetos
(DINIZ, 2016a).

Apesar da dedicacdo dos cientistas as pesquisas em andamento em todo o pais e fora
dele, a relacdo causal entre a sindrome e o zika também foi identificada com ajuda de Dra.
Adriana Melo, médica obstetra de Campina Grande/PB, que em suas palavras e que de outra
forma ndo poderia ser melhor dito, olhou para a mulher gravida.

Uma vez reconhecida a vinculacdo entre os surtos de nascimento de bebés com
microcefalia transmitidos pelo virus zika, em dezembro de 2015, Organizagcdo Pan-Americana
de Saude atentou-se para o alerta epidemiolégico da sindrome neuroldgica e, em fevereiro de
2016, a Organizacdo Mundial de Saude declarou Emergéncia em Salde Publica de Importancia
Internacional (ESPH).

Mesmo com o tortuoso cenario politico brasileiro do ano de 2016, em que as vitimas
e a propria epidemia cairam em esquecimento, as noticias que rodeavam o contexto
internacional ainda eram sobre o alarde e o consenso cientifico de que o virus zika seria causa
da sindrome congénita e da sindrome de Guillain-Barré. Por outro lado, no pais em que
acontecia uma das maiores epidemias com consequéncias assoladoras, 0 mais comum era ver
os jornais de grande circulacdo reportando as especulacdes sobre delacbes premiadas e
dendncias contra politicos, retirando atencdo das mulheres e dos bebés que viviam o epicentro
da epidemia (BRITO, 2016a).

As protagonistas da histdria coletiva e das respectivas histérias individuais séo
exatamente as mesmas mulheres que relataram os sintomas de desconforto ou de uma leve
“virose”, em alguma fase da sua gestag@o, as suas médicas. Todas elas, pacientes e profissionais
da saude, jamais imaginariam que estes desconfortos passageiros alterariam o curso de suas

vidas. As gestantes por motivos muito evidentes, mas desconsiderados pelo Estado que as
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desconhece, as médicas por se virem como primordiais para a montagem final do quebra-cabeca
e para 0 amparo aquelas que vivenciaram pessoalmente a sensacao de ser afetada e desconhecer
0s motivos da malformacéo estrutural de seus futuros bebés.

O importante trabalho de reconhecer a ligagdo causal entre a “epidemia de
microcefalia” e o virus zika foi realizado. A Professora de Epidemiologia de Doencas
Infecciosas da London School of Hygiene and Tropical Medicine destacou a novidade que a
sindrome trazia, ja que seria a primeira pandemia a provocar infec¢es congénitas por
flavivirus, o virus da dengue, por exemplo, pertence ao mesmo género. O que seria preocupante
devido ao aumento destes virus de forma global e, em especial no territério nacional
(RODRIGUES, 2016).

O surto do virus zika evidenciou “como uma doenga que ndo causou surtos nas ltimas
seis décadas pode se transformar em uma emergéncia de saude global” (WHO, 2016b). Devido
a capacidade do virus em acarretar anormalidades, muitas delas serdo evidentes apenas durante
o desenvolvimento dessas criancas e 0 que se tem constatado é a insuficiéncia de solucGes em
curto prazo para prevenir a proliferacdo do virus, assim como 0s escassos recursos voltados ao
atendimento de necessidades das familias que foram atingidas. O Plano de Resposta
Estratégica, divulgado pela Organizacdo Mundial de Salde ja apontou que a epidemia
demandaré novas agdes de saude publica e se atentou para o suporte das mulheres em fase
reprodutiva e para as garantias que devem ser dadas as familias. Os cenarios futuros estdo no
escuro e virdo a longo prazo e em diversas dimensdes, individuais e coletivas, 0 que exige
atencdo especial dos sistemas de saude, que passardo pelos desafios da atencédo a saude (WHO,
2016b).

Em novembro de 2015, dentre os 13.490 recém-nascidos registrados no pais como
passiveis de serem afetados pela sindrome congénita do zika, 2.653 foram confirmados, 105
classificados como casos provaveis e 3.236 ainda se mantinham em investigacdo. Adiciona-se
aos dados que 5.712 bebés foram descartados e 1.784 foram excluidos® da lista de notificagoes
do Ministério da Saude (DINIZ, 2017).

Como bem foi observado pelo Relatério Zika em Alagoas: a urgéncia de direitos, “os
dados sobre a epidemia seguem o conhecimento cientifico disponivel em cada momento da

pesquisa médica sobre os efeitos do virus zika” (DINIZ, 2017, p. 15). E a despeito dos dados

L Em Zika em Alagoas: a urgéncia de direitos, explica-se importante a distingdo entre os termos. Enquanto os
descartados séo os casos que tiveram avaliacbes medicas, entretanto ndo coincidiam com os sintomas do virus
zika, os casos excluidos reportam apenas aos erros nos registros, sejam eles dibios ou exclusivamente de
imperfeicdes técnicas, tais como de digitacéo.
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que foram acima indicados, ressalte-se que as notificacdes se davam exclusivamente pelo
diagnostico da microcefalia. VValendo-se, portanto, a lembranca sobre a alteracdo do que era
considerado como perimetro cefalico regular? para o chamado aprimoramento do sistema de
vigilancia epidemioldgica, bem como a possibilidade de erros nas notificacdes consideradas
descartadas.

Fomentar as possibilidades de equivocos nas notificacGes estava sob os olhares das
pesquisadoras que iniciavam a Expedicdo Maria Bonita® pelo sertdo alagoano em dezembro de
2016. Alagoas era o paradoxo da epidemia, pois a0 mesmo tempo que apontava 0S menores
indices de notificagdo da epidemia no Nordeste também delatava seus tragicos indices
sociodemograficos que instigavam a pergunta corretamente feita pelas pesquisadoras
andarilhas: “se a epidemia de zika espelha a desigualdade da sociedade brasileira, por que
Alagoas estaria imune aos efeitos da epidemia?” (DINIZ, 2017).

Desta forma, descobriu-se que, apesar de ainda encoberta a razdo dos baixos nimeros
de notificacdo em comparacdo com a Paraiba, Alagoas apresentou nimeros de criancas nascidas
com a sindrome equivalentes aos da Bahia. A conclusédo obtida pelo trabalho de peregrinacédo
no estado abriu espaco para que se desse aquelas mulheres e criancas apagadas pelas falhas de
monitoramento um olhar de atencao.

Ocorre que, o Governo Federal pecou neste sentido pois, fez vista grossa as
particularidades das vitimas da epidemia para fornecer a resposta satisfatoria que a situacao
merecia, bem como evitou se atentar aos compromissos assumidos constitucional e
internacionalmente (COOK, 2016).

2 Antes da epidemia, o perimetro cefalico regular para ambos os sexos dos recém-nascidos era de 33cm para
aqueles nascidos acima de 37 semanas. Este tamanho foi reduzido para 32cm e posteriormente passou-se a utilizar
o critério da tabela de InterGrowth, que estipula 30,24 cm para meninas e 30,54 para meninos.

% A Expedicdo Maria Bonita ocorreu em dezembro de 2016 e teve como trajetdria a travessia de 21 municipios do
Estado de Alagoas (alcancando especialmente as regides do Agreste, Sertdo, Alto Sertdo e Litoral), mais da metade
deles ja tinha casos oficiais notificados. Realizou-se visitas a hospitais e casas, resultando no mapeamento de 54
familias atingidas e no que se descreveu como “um mapa da precarizagdo de mulheres afetadas pela epidemia do
zika em Alagoas, de suas necessidades e seus direitos para uma vida digna” (DINIZ, 2017). Dentre as 54 mulheres
entrevistadas, 5 foram excluidas da pesquisa, 39 foram confirmadas e 10 permaneceram em investigacao a epoca.
E curioso apontar que, paralelamente a coleta de dados feita pela Expedigéo, solicitou-se ao Ministério da Sadde,
para todos os casos notificamos no estado entre 2015 e abril 2017, informac0es relativas a cor, idade das mulheres
e a cidade de residéncia. Também foi solicita informagdes acerca da cobertura do Beneficio de Prestacao
Continuada as criangas afetadas pelo virus zika. “As respostas obtidas demonstraram a fragilidade dos dados
oficiais do governo brasileiro, sendo utilizados no relatdrio da expedi¢cdo como mero contraste”. (DINIZ, 2017).
O Contraste que apontam é uma forte orientacdo para que os casos descartados sejam revistos a partir das novas
descobertas da ciéncia — dai o motivo de Alagoas ser o estado paradoxo. As alteragdes na forma de notificacdo das
criancas (da verificagdo do perimetro cefalico para o laudo de um radiologista que ateste as anormalidades nos
exames de imagem tipicas de zika) exige que haja esta revisdo dos casos descartados por outras especialidades, a
fim de avaliar se seriam casos provaveis ou confirmados, haja vista Alagoas possuir o dobro de descartados por
nascidos vivos que a Bahia (22/10.000 em Alagoas e 11/10.000 na Bahia) (DINIZ, 2017).
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A Administracdo da Salde Publica continua nestas praticas equivocadas quando se
trata da aplicacdo das politicas publicas e seu alcance. Em 2016, o Ministério da Saude publicou
o0 Protocolo de vigilancia e resposta a ocorréncia de microcefalia e/ou alteracdes do sistema
nervoso central (SNC) — Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional — ESPH,
o0 Protocolo de Atengdo a saude e resposta a ocorréncia de microcefalia — Plano Nacional de
Enfrentamento a microcefalia e as Diretrizes de Estimulacdo Precoce - Criancas de zero a 3
anos com Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor Decorrente de Microcefalia como
principais norteadores de resposta a epidemia em curso.

Em pertinentes criticas sobre as falhas destes protocolos, a Yale Global Health Justice
Partnership (programa de iniciativa conjunta entre a Faculdade de Direito e a Faculdade de
Saude Publica, ambas da Universidade de Yale), que trabalha para fornecer dados as ONGs
quanto a pesquisas e aconselhamentos em saude critica afirmou que o Brasil, além de perder a
chance de orientar e qualificar adequadamente os profissionais da satde quanto aos desafios da
epidemia do virus zika sobre questdes atinentes as demandas em salde reprodutiva das
mulheres e demandas das criancas afetadas, também pecou quanto a observancia das obrigacoes
constitucionais e internacionalmente assumidas (BAUM et al., 2016). A despeito disso, 0
parecer emitido pela GHJP constatou que (i) a negligéncia governamental em garantir
infraestrutura para o controle dos mosquitos agravou a dispersdo da infeccédo pelo virus; e que
(ii) ha notaveis falhas nos protocolos, principalmente ao tratar dos direitos reprodutivos e das
necessidades em satde das mulheres.

Ou seja, na contramao do que se exigia para a situacdo de desamparo de direitos, o
Ministério da Saude anunciou o fim da situacdo de emergéncia para a epidemia do zika logo no
inicio de 2017. Ou seja, o cuidado e 0 amparo exigidos por todas as mulheres e o apelo para
que elas estejam no centro das protecdes e dos cuidados da epidemia, principalmente em
Alagoas, pareciam desmerecer atencdo juntamente com o anuncio do suposto fim da
emergéncia. Conquanto, em abril de 2017 eram mais de 220 mil pessoas com registro de
adoecimento pelo zika no pais (DINIZ, 2017) e se vé que a luta travada contra 0s mosquitos
vetores, bem como o enfrentamento das consequéncias desconhecidas do efeito do virus
perduram. As necessidades e os novos enfrentamentos das mulheres atingidas surgiriam com

maior énfase a partir de entéo.

3.2 CONTEXTO SOCIAL DA EPIDEMIA
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A histéria coletiva grafada — em sociedade pela totalidade de mulheres que se
reconheceram no sofrimento do corredor da morte* (DINIZ, 2016b) e mantiveram uma rede de
contato a partir das manifestas necessidades em comum —, bem como as histérias individuais —
cada qual a sua maneira e particularidade — continuam sendo escritas das mais diversas maneiras
e narradas para um publico que se recusa a compreender ou entender o enredo social de
demandas que, principalmente, as mulheres e criancas atingidas passaram a pautar.

Conguanto o cenario mais atual ndo seja o de procura a razdo da epidemia que
provocou o surpreendente nascimento dos bebés com microcefalia e/ou outras limitacbes do
sistema nervoso central, as incertezas medicas posteriores a primeira geragao das criangas com
sindrome congénita do zika estariam apenas a caminho. As duvidas foram infinitas durante as
gestacgdes, os primeiros cuidados foram marcados por outras interrogacées que ainda seguem
no cotidiano das mulheres-cuidadoras e se refazem com mais agilidade do que o tempo da
ciéncia poderia acompanhar. As criangas com deficiéncia ocasionada pelo virus zika ndo podem
aguardar o lento trabalho do estado para atendimento de suas necessidades que estdo em
continua transmutac&o.

As familias afetadas vivenciam novas tramas e obstaculos, inclusive burocraticos, para
sobreviverem o desconhecido alcance da sindrome em suas criancas e vidas. Na primeira e
principal interface deste contexto estdo as mulheres, primeiras personagens vitimas da infeccao;
O substantivo “vitimas” ndo ¢ inconsciente ou exclusivamente atribuido a estas mulheres por
ocorréncia da epidemia — agravada pelas fracas politicas sociais e de salde basica promovidas
no Brasil. Trata-las como vitimas é reconhecé-las. Ademais, incluir na pauta as caracteristicas
socioecondmicas delas é primordial, uma vez que reunem diversos pontos que caracterizam as
familias mais vulneraveis.

Estas mulheres s&o, prioritariamente, mulheres jovens ou adolescentes, negras,
residentes e domiciliadas no nordeste do pais, pouco escolarizadas, desprovidas de renda
oriunda do trabalho mercantil e menos ainda do trabalho mercantil protegido pelo Direito do
Trabalho (DINIZ, 2016c). Elas estdo submetidas a parca garantia de direitos fundamentais em
geral — principalmente no que tange ao acesso a informacdo, saude bésica ou destinada a
liberdade reprodutiva, planejamento familiar, mesmo que sob a emergéncia de Saude Publica

de Importancia Internacional (ESPH). Portanto, reconhecer estas mulheres €, primeiramente,

4 A expressdo em referéncia foi utilizada por Dra. Adriana Melo no documentéario Zika (DINIZ, 2016b) quando se
manifestava a respeito da sala de espera de ultrassonografia do hospital onde as mulheres gestantes aguardavam
seu atendimento. O nivel de tensdo e preocupacdo era distinto para aquelas que estavam como quem aguarda uma
sentenca, como se estivessem num campo de concentracdo ou no corredor da morte. O documentario é sobre
mulheres afetadas pela epidemia, mulheres da Paraiba advindas de diversas localidades.



19

necessario e decisivo para rastrear as demandas e, posteriormente, atentar-se para 0S
planejamentos e implementagdes das politicas publicas que atendam as suas particularidades.
Evitando que respostas genéricas e indcuas do Estado sejam aderidas em contextos tdo
complexos quanto este, garantindo maior eficiéncia e eficacia exigidas.

A maior parte das mulheres ou adolescentes afetas pela epidemia séo cidadas negras,
residentes de um pais que possui taxas de homicidios da populacao negra crescendo nos ultimos
anos®. A analise dos dados divulgados no Atlas da Violéncia de 2017 saltam aos olhos e chega
a ser assustador descobrir que, a despeito dos indices de mortalidade das mulheres, em geral,
terem sido reduzidos nos Gltimos anos, a taxa de mortalidade das mulheres negras aumentou
entre os anos de 2005 a 2015 em cerca de 22%, (CERQUEIRA et al., 2017) °.

O levantamento demogréafico destacado pelo Atlas contabilizou a violéncia no pais e,
dentre suas analises, esquadrinhou dados relativos a populacdo negra e feminina (capitulos 5 e
6, respectivamente). Em que pese a discussdo da vulnerabilidade das mulheres negras atinente
aos dados da violéncia, inclusive associada a outros fatores, ndo compor o lume da presente
dissertacdo, estes dados foram trazidos para denunciar os pilares de uma sociedade que
desvaloriza corpos femininos e o faz com mais rigor quando estes corpos Sao negros.

Somando-se a questdo racial, o quesito regional também confessa a vulnerabilidade
destas mulheres em maior extensdo comparadas aquelas que vivem em outras regifes do mapa
brasileiro. Em estudo realizado pela Universidade Federal do Ceard (CARVALHO;
OLIVEIRA, 2017), com amostra de mais de 10.000 mulheres moradoras das capitais dos
estados do Nordeste, constatou-se que mulheres negras nordestinas estdo mais propicias a uma
série de violacBes, tais como violéncia doméstica, principalmente nos periodos gestacionais,

em relacdo as mulheres brancas e residentes em outras areas.

5 Segundo o Atlas da Violéncia de 2017, publicado a partir de uma parceria entre o Instituto de Pesquisa Econdmica
Aplicada (IPEA) e o Forum Nacional de Seguranga Publica, “de cada 100 pessoas que sofrem homicidio no Brasil,
71 s@o negras. (...). Um cidaddo negro possui chances 23,5% maiores de sofrer um assassinato em relacéo a
cidaddos de outras ragas/cores, j& descontado o efeito da idade, sexo, escolaridade, estado civil e bairro de
residéncia. (...). Ao calcular a probabilidade de cada cidadao sofrer homicidio, os autores [Cerqueira e Coelho]
concluiram que os negros respondem por 79,9% dos individuos pertencentes ao grupo dos 10% com mais chances
de serem vitimas fatais (...)”. O Atlas apresenta graficos compostos de diversos dados publicos sobre as taxas de
homicidio no Brasil a partir de diversas perspectivas, apanhando o periodo marcado entre 2005 e 2015 para
constatar que as taxas de mortalidade dos negros no pais vém aumentado nestes Gltimos anos mapeados.

6 Entretanto, quando se trata de mortalidade das mulheres, verificou-se nos anos apontados uma redugdo nas taxas
de mortalidade. Ocorre que, os dados apresentam diferencas determinantes quando o assunto diz respeito as
mulheres negras. “Enquanto a mortalidade de mulheres nao negras teve uma reducéo de 7,4% entre 2005 e 2015,
atingindo 3,1 mortes para cada 100 mil mulheres ndo negras — ou seja, abaixo da média nacional —, a mortalidade
de mulheres negras observou um aumento de 22% no mesmo periodo, chegando a taxa de 5,2 mortes para cada
100 mil mulheres negras, acima da média nacional”.
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O estudo utilizou-se de entrevistas realizadas exclusivamente com mulheres para
identificar as experiéncias tidas ao longo da vida com violéncia doméstica e o que saberiam
dizer sobre as vivéncias dos seus companheiros na tentativa de alcancar o que se denominou
como TIVD - Transmissao Intergeracional da Violéncia Doméstica. Varios outros estudos sdo
feitos desta mesma forma em outros paises pela WHO (World Health Organization), incluindo
o Brasil. A proposta foi de tentar encontrar os pilares que perpassam as geracdes e mantém os
altos indices de violéncia contra mulheres no nordeste brasileiro a partir da racionalizacdo dos

dados colhidos, num recorte focado para violéncia durante a gravidez.

Na primeira parte do relatorio apresentamos evidéncias de que a violéncia doméstica
também era alta nas familias das entrevistadas e dos seus parceiros. Essa violéncia na
geracdo passada segue um perfil socioecondmico e étnico semelhante ao atual,
onde violéncia se correlacionada negativamente com a renda e mulheres negras
sofrem mais violéncia. Além disso, oferecemos uma evidéncia inicial, porém ainda
nao definitiva, de que no nordeste do Brasil o mecanismo TIVD pode estar exercendo
um papel importante na manutengao das altas taxas de violéncia doméstica na regio.

[.]

Racionalizamos a evidéncia trazida por Carvalho e Oliveira (2016) de que 6,2% das
mulheres j4 tiveram alguma experiéncia de violéncia durante a gravidez. Discutimos o
perfil dessa prevaléncia para as capitais nordestinas, por grupo etario, por grupo de
raga/cor autodeclarada, por nivel de escolaridade, e por nimeros de gestacdes ao longo
da vida. De fato, observa-se que a taxa de prevaléncia de violéncia doméstica durante a
gestacdo € decrescente com as faixas etarias. Ao analisarmos a prevaléncia em termos
de etnia, ndo é possivel rejeitar a hipétese nula de igualdade estatistica dessas taxas de
prevaléncia. Contudo, entre as mulheres que sofreram agressoes fisicas durante
alguma gestacéo ao longo da vida, mais de dois-tercos é de mulheres negras ou
pardas (77,4%). No tocante & educagdo, mulheres com mais instrugdo apresentam
taxas de prevaléncia de violéncia doméstica durante a gravidez menor do que aquelas
com baixo nivel educacional. (CARVALHO; OLIVEIRA, 2017; p. 16)

O que se pode concluir do quanto transcrito acima é que, o grupo de mulheres afetadas
pela epidemia se encontra mais uma vez em situacdo de vulnerabilidade que ndo se pode
lastrear. Ademais, as variaveis raciais e regionais fazem-nos ter uma possivel ideia das
circunstancias sociais que as mulheres atingidas pela epidemia estdo submetidas.

Cumpre retornar as consideraces feitas pela a Yale Global Health Justice Partnership
(BAUM et al., 2016) quanto aos protocolos em satde emitidos pelo Ministério da Sadde. O
parecer apontou as infraestruturas basicas e precarias como agravantes da situacao da epidemia
destacando que o preco destas falhas é cobrado de maneira desproporcional das mulheres

pobres em periodo fértil que integram minorias étnicas.
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Como principais falhas, destacou-se (i) o baixo investimento em infraestruturas como
maior contribuicdo para a proliferacdo do mosquito nas comunidades mais pobres e que sdo
mais afetadas: a epidemia seria espelho da pobreza urbana e a falta de investimento pablico nas
infraestruturas basicas para as comunidades afetadas possibilita, por si s6, um importante
agravante para a difusdo da epidemia. Realgcaram que o dificil acesso a agua potavel, o
saneamento inadequado e a remocao de residuos inconsistentes sdo fatores determinantes para
que a saude publica seja garantida, principalmente em tempos de epidemia. A auséncia desta
infraestrutura acabaria aumentando os niveis de vulnerabilidade das mulheres carentes em idade
reprodutiva. Por permanecerem mais tempo dentro de suas casas em comparagao aos homens e
mulheres mais favorecidos economicamente, estas mulheres sdo mais vulneraveis as
consequéncias da auséncia de saneamento basico, dos sistemas de esgoto a céu aberto e das
zonas de reproducdo de mosquito transmissor (BAUM et al., 2016).

Ainda sobre questbes de infraestrutura, distingue-se que (ii) a falha em providenciar
um sistema de salde publico abrangente e de qualidade acentuou o impacto do zika sobre as
mulheres que integram as comunidades mais pobres. A respeito disso, apontou-se dois
principais fatores no cendrio que estas mulheres estdo submetidas. Primeiro: a inadequada
assisténcia de saude das mulheres em comparacdo ao que Ihes é garantido constitucionalmente;
e segundo: os programas defeituosos de controle de mosquitos.

Ainda que o nordeste seja reconhecido como o epicentro da epidemia, € uma das
regiGes mais desprovidas de investimentos no sistema de saude e este status € semelhante nas
areas rurais. Além destas disparidades regionais em infraestrutura, o acesso a assisténcia médica
relacionado a etnia ndo foi ignorado nas consideracdes da GHJP (2016) pois, 0 parecer apontou
dados de que as taxas de mortalidade infantil e adulta dos brasileiros negros sao muito maiores
comparados aos ndo-negros. Ademais, as falhas na manutencdo de programas eficientes para
controle de mosquitos repercutem diretamente nas mulheres e comunidades carentes e a
negligéncia governamental é mais evidente quando se verifica que elas padecem dos resultados.

N&o obstante as criticas a infraestrutura, o Parecer também aborda como segundo
topico as falhas do protocolo em cuidar adequadamente dos direitos reprodutivos das mulheres,
elencando lacunas, como por exemplo, a indiferenca quanto ao reconhecimento e identificagcdo
destas mulheres. Aponta-se que apesar do atestado de que os métodos contraceptivos sdo
importante fator para o controle de impacto da epidemia, os impasses na utilizacdo destes
métodos pelas mulheres, principalmente as mais desfavorecidas economicamente, sdo

desprezados.
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A Administragdo brasileira também perdeu de oportunidade em conduzir os
profissionais da salde a tratarem dos métodos contraceptivos de forma mais clara e ampla com
as pacientes, a fim de oportunizar liberdade para as mulheres decidirem com maiores
informac@es, dignidade e autonomia o que melhor lhes atendam, levando em conta as
necessidades especificas que possuem. Em tese, os métodos contraceptivos sdo amplamente
acessiveis e sdo disponibilizados pelo SUS, entretanto, aponta-se que metade de todos os
nascimentos no Brasil € originado de uma gravidez indesejada. Além disso, h& indicadores de
que as adolescentes com vida sexual ativa no pais ndo fazem uso de qualquer meio para
planejamento familiar. Este fato é constatado na ocorréncia da epidemia, pois a maior parte das
mées sao jovens, ndo engravidaram do seu primeiro filho e ndo faziam uso de qualquer medida
para evitar engravidar (COOK, 2016).

Por fim e sobre a capacitacdo dos profissionais da saude, a GHJP aponta falha quanto
ao reconhecimento da “ampla realidade do aborto no Brasil e a urgéncia em melhorar o acesso
as informagdes e servicos” para estas mulheres (BAUM et al., 2016), inclusive quanto as
excecoes legais existentes ao aborto e os devidos procedimentos para garantir 0 seu acesso.
Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, independentemente de o aborto ser legal ou nédo, a
probabilidade de uma mulher procurar formas de aborto em caso de gravidez indesejada é a
mesma’. A diferenca estaria apenas na dificuldade em acesso ao procedimento seguro,
garantindo-lhe direito a satude (OMS, 2013).

A partir de estudos quantitativos, o parecer da GHJP apontou que o aborto inseguro é
a quarta principal causa de mortalidade materna no Brasil e que, segundo o Ministério da Salde,
as complicagOes que deles resultam geram 250.000 atendimentos de emergéncia ao ano no SUS.
Portanto, € sabido que o aborto estd dentre os fatores mais agravantes para a mortalidade
feminina e isto nos faz concluir que seja um agravante para esta falha. Cumpre aduzir que ha
trabalhos emergentes sugerindo o0 aumento das taxas de mortalidade por abortamento em funcgéo
da epidemia que provoca a sindrome nos fetos, associada as falhas em oferecimento de
respostas abrangentes (BAUM et al., 2016).

Argumenta-se que “o direito a informagao é parte substantiva para a garantia da justica

reprodutiva” (DINIZ; BRITO, 2016, p. 4). Por assim dizer, além das demandas de planejamento

"“Independentemente de o abortamento ser feito com todas as restri¢des legais ou estar absolutamente disponivel,
a probabilidade de uma mulher engravidar de forma nao desejada e, por isto, tentar um abortamento induzido é
praticamente a mesma. Entretanto, as restrices legais, bem como outras barreiras fazem com que muitas mulheres
induzam o abortamento ou fagam um abortamento com profissionais ndo especializados. O abortamento ser ou
ndo legal ndo produz nenhum efeito sobre a necessidade de pratica-lo, porém, afeta dramaticamente o acesso das
mulheres a um abortamento em condic¢@es seguras” (OMS, 2013, p. 17).



23

familiar, assisténcia médica as mulheres e as criangas, bem como a concessao de beneficios
sociais, as vitimas da epidemia também sofrem com a violacao do direito ao conhecimento, a
informacdo. A GHJP (2016) aponta que o desprezo dos protocolos brasileiros, quanto a fatores
determinantes para garantia de acesso a direitos, enfraquece sobremaneira 0S compromissos
assumidos pelo Brasil no que diz respeito aos direitos humanos, tais como o direito a salde, a
vida, a igualdade e a autodeterminacdo das mulheres.

A Organizagdo das Na¢des Unidas (ONU) também reprovou as orientagdes dadas pelo
governo brasileiro, principalmente aquela determinando que as mulheres evitassem engravidar.
Conforme disse Charles Abott®, compete aos Estados a responsabilidade de garantia dos direitos
humanos das mulheres afetadas e ndo a transferéncia destas obrigagdes a elas (BAUM et al.,
2016). Portanto, a obrigacéo de resolver os altos indices de mortalidade provocados por abortos
inseguros se apresenta ndo apenas como garantia de direitos fundamentais presentes na
Constituicao de 1988, mas se forja também na qualidade de direitos humanos assumidos pelo
Brasil internacionalmente.

No texto Epidemia provocada pelo virus Zika: informacdo e conhecimento, as
Professoras Débora Diniz e Luciana Brito relatam como Maria Carolina e Joselito vivenciaram
a chegada da epidemia e os danos causados a filha do casal, chamada Maria Gabriela. O texto
argumenta que “o direito a informacao ¢ garantia fundamental para as pessoas afetadas pela
epidemia, mas ‘conhecimento’ pressupde um marco amplo de reconhecimento que inclui o
compartilhamento de prote¢des para uma vida digna” (2016; p. 1). Em apertada sintese é
relatado como o casal enfrentou o fato de uma simples “virose” ter provocado alteracdes
neuroldgicas no feto. Alteragdes que foram descobertas pelo casal apenas porque Joselito
comparou o0s exames de imagem, feitos por conta prépria, com os exames antigos de sua esposa,
realizados na gravidez do primeiro filho que tiveram.

O casal propos acéo judicial reclamando reparacédo decorrente da violagdo de direitos
quanto ao planejamento familiar, proibicdo de acompanhamento de Joselito no parto e
discriminacdo pela deficiéncia de Maria Gabriela pela forma que foi tratada no hospital ao
nascer. Considera-se relevante contar esta historia porque o casal também requereu “o
conhecimento de vocés”, referindo-se as autoridades que lhes tratam exclusivamente como
nameros e ignoraram o (re)conhecimento de suas particularidades. VVé-se o valor que o direito
a informac&o possui, pois € um meio, assim como direito ao transporte, para acesso a saude. O

texto deixa claro que a familia tinha discernimento a respeito da instabilidade e incertezas da

8 Consultor juridico para as divisdes da América Latina e do Caribe da ONG com sede nos EUA.



24

epidemia, mas a exigéncia por conhecimento se trata muito mais de “existir em um marco de
protecdo da vida que se, por um lado, os ignora, por outro, depende da mediacédo de diferentes
poderes e saberes para ser acessado” (DINIZ; BRITO, 2016, p. 4) .

O direito ao (re)conhecimento implica considerar e verificar de quem se fala, quem
sdo as mulheres afetadas pela epidemia. Apesar de todos os cidaddos estarem submetidos a
infeccdo, apenas algumas mulheres tiveram suas vidas afetadas e tentamos relatar quais sédo 0s
seus perfis. O olhar identificador das sujeitas afetadas e das criangas “¢ uma demanda ética por
reconhecimento de que 0s corpos suscetiveis ao adoecimento pela epidemia sdo vidas ja
previamente precarizadas por amplos regimes de desigualdade — regido, classe e sexo sdo alguns
dos mais marcantes” (DINIZ; BRITO, 2016; p. 4). Sobre isso, a conclusdo das autoras é o
melhor reflexo sobre a relevancia em identificar “quem” é afetado por uma epidemia e de que

maneira suas vidas sdo influenciadas:

Ha formas sociais de privacao, e a pobreza € uma delas, o adoecimento sem assisténcia
é outra. As privacoes injustas sao formas de despossessao que impedem o florescimento
deuma vida digna. Joselito e Maria Carolina reivindicam “conhecimento”, isto €, acesso
a direitos e proteces para uma vida digna. Assim, a metamorfose pelo reconhecimento
da despossessao injusta ndo é para fazer deles individuos possuidores de mercadorias,
mas sujeitos inteligiveis ao marco de poder que os ignora como vitimas da epidemia.
Por isso haveria uma proximidade entre o conceito de depossesséo e de alienacéo em
Marx, dizem Butler ¢ Athena Athanasiou: “os sujeitos trabalhadores estao privados da
capacidade de controlar as suas vidas, mas também estdo impedidos da consciéncia do
subjugo”. Querer o conhecimento do outro € rebelar-se a subjetivacdo politica que faz
da epidemia um caso sem responsaveis e universalmente ameagador.

As condi¢des precérias de vida determinam regimes de susceptibilidade a epidemia; por
isso 0s corpos sdo afetados de maneira diferente pelos riscos do mosquito ou da
transmissédo sexual do virus Zika. Inclusive se submetem de maneira desigual aos efeitos
das politicas penais impostas aos corpos: uma mulher gravida e infectada pelo virus Zika
comacessoa métodos seguros de aborto podera alterar a presuncéo de que um mosquito
provoca igualmente, em todas as mulheres, a “verdade existencial” da precariedade dos
corpos. Ou mesmo uma mulher com recursos para terceirizar cuidados e acessar bens
sociais basicos como mercadoria (educagdo, transporte ou saude) vivera de maneira
diferente os deveres de maternagem de uma crianca com multiplas dependéncias. E o
“conhecimento” dessas formas de proteger-Se dos efeitos da epidemia que reclamam
Joselito e Maria Carolina. (DINIZ; BRITO, 2016; p. 5).

Ser conhecida e se fazer conhecer diante do marco da epidemia é o ato de se rebelar a
conjuntura do desconhecimento, do esquecimento ou do descaso dos entes publicos e da
estigmatizacdo social, que segrega os deficientes e submete as mulheres a situacGes de
violéncias diversas. Romper o siléncio que Ihes € cedico significa procurar pela garantia do

minimo existencial em busca de dignidade.
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4 A RELACAO INDISSOCIAVEL ENTRE A GARANTIA DE DIREITOS DAS
MULHERES E DAS CRIANCAS AFETADAS PELO ZIKA

Para discutir a delicada relacdo existente entre os direitos das mulheres e das criancas
afetadas pela epidemia do zika, precisamos falar também sobre o que é deficiéncia e como se
estabelece o vinculo entre mulheres-cuidadoras e criancas cuidadas. Verificar como este
vinculo se da no contexto do zika e, além disso, quais as razdes que consubstanciam a
indissociavel relacdo entre os direitos destas pessoas, no intuito de compreender como melhor
garantir os direitos de ambos, cuidadora e cuidado.

Na obra O que é deficiéncia, Debora Diniz remonta a ideia defendida pelo escritor
Jorge Luis Borges de que deficiéncia é um estilo de vida. Borges foi um dos precursores da
insercdo da deficiéncia na discussdo socio-politica do século XVIII e os estudiosos que o
acompanharam nesta discussdo também proclamavam a deficiéncia como um estilo de vida que
as pessoas podem ou ndo possuir, devido a diversidade em apresentacdo dos corpos. Partindo
do pressuposto de que deficiéncia € um estilo de vida como outro qualquer, observaram que 0s
deficientes necessitam de condic¢des sociais que promovam seus modos de viver, pois 0s
contextos sociais adversos a recep¢do destes novos estilos de vida provocam a segregacao e
consequente inferiorizacao dos deficientes.

Os primeiros estudiosos do modelo social de deficiéncia, que também eram homens
deficientes, procuravam apartar a ideia de que deficiéncia fosse sinbnimo de sofrimento ou
isolamento (DINIZ, 2007). A defesa do conceito de deficiente atrelado a um corpo que nédo
segue padrbes da normalidade foi considerada inovadora, pois tal reconhecimento ndo ignora
gue sejam corpos com lesBes e que, ainda assim, demandam recursos médicos. Tratando-se,
portanto, de conceito que propaga mais do que um mero corpo lesionado, € mais um reflexo de
segregacao social dos corpos.

Portanto, os estudos desta area passaram a abordar 0 assunto ndo apenas como um
debate exclusivo das searas biomédicas, deram vez a deficiéncia a partir de uma visao socio-
politica, capaz de avistar o tema ndo mais como uma desgraca pessoal. Sendo assim, torna-se
instrumento de promocédo da justica, que favorece os diferentes modos de viver e almeja a
concretizacdo do modelo social de deficiéncia (DINI1Z, 2007).

O modelo social procurava revelar a deficiéncia como produto da leitura que a
sociedade realizava sobre um corpo com lesdo. A evolugéo dos estudos foram se aprimorando.
As discussoes iniciais reportaram-se a excluséo dos termos ofensivos que eram utilizados, tais

como “aleijado, retardado, pessoa portadora de necessidades especiais”, etc. (DINIZ, 2007).
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Passaram também a reconhecer outros tipos de deficiéncias como integrantes das agendas, pois
a priori apenas os deficientes fisicos e integrantes de determinada classe social tinham o
privilégio de se pronunciar e argumentar quanto aos recentes debates. As andlises foram
amadurecendo e chegaram a proposta de implementacdo da deficiéncia como justica social,
voltada para independéncia indistinta dos corpos de deficientes, que s6 viviam a lesdo em
decorréncia da leitura social de exclusédo.

Neste caso, € importante comentar a critica feminista ao modelo social, pois foi ela
que incluiu no debate temas fulcrais como o cuidado, a dor pessoal que os corpos deficientes
tém de enfrentar, as lesdes, a dependéncia e a interdependéncia, as questdes de género e de
afetacdo aos nao-deficientes, as cuidadoras, que estdo diuturnamente envolvidas com o que €
viver estilo de vida diferente (DINIZ, 2007). A abordagem feminista procurava cruzar variaveis
de desigualdade que eram ignoradas pelos estudiosos do modelo social, questdes como raga,
género, orientacdo sexual e idade. Assim, a figura das mulheres e de suas experiéncias de vida,
seja como mulheres-deficientes ou mulheres-cuidadoras, permitiram reconhecer contextos
muito diferentes daqueles narrados pelos homens que deram inicio aos estudos. Dentre 0s
pontos que resumem os argumentos feministas, o nosso principal alvo é a discusséo sobre
cuidado.

Tratando-se de cuidado e deficiéncia, Diniz (2007) trouxe & lume as provocagdes da
filésofa Eva Kittay que, além de dedicada a defesa da qualidade de vida dos deficientes, também
cumpria o papel de cuidadora de uma filha com paralisia cerebral grave (p. 67). Kittay defendia
que “o cuidado era um principio ético fundamental as organizacdes sociais, e foi esquecido em
vinte anos de modelo social” (p. 67) e que “a interdependéncia era o valor que melhor
expressava a condicdo humana de pessoas deficientes e ndo-deficientes” (p. 67).

Segundo Eva, as relagdes de dependéncia sdo inevitaveis para a vida social em geral,
seja com relacdo aos deficientes ou quanto as criancas e idosos, sendo reconhecida pela
sentenca: todos somos filhos de uma mée (DINIZ, 2007). A defesa das tedricas feministas do
cuidado era a de garantir que outros grupos de deficientes também fossem integrados, tais como
aqueles que necessitam de garantia do cuidado como demanda de justica. Enquanto de um lado
0s primeiros estudiosos afirmavam que numa sociedade sem barreiras os deficientes
assumiriam independéncia total, do outro as feministas acarretavam incobmodos ao discursar
pelos deficientes que requeriam cuidados, muitas vezes, permanentes e crucial para a
sobrevivéncia. Elas tinham diante de si dupla jornada a seguir quando suscitaram este debate,

primeiro teriam de reiterar a relevancia do cuidado essencial para os deficientes dependentes, e
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segundo a de afastar a tese de que tal cuidado substituiria a proposta de independéncia e
inclusdo, travada a todo custo pelo modelo social.

A intimidac&o causada pela defesa do cuidado como garantia de justica para os tedricos
do modelo social era justamente a ameaca em colocar novamente os deficientes no polo de
subalternidade e exclusdo, pois para eles “o cuidado era um valor com baixo potencial de
subversdo da ordem moral” (DINIZ, 2007, p. 68). O debate entre as vertentes perdura e muitos
ndo reconhecem a figura da cuidadora como autoridade aceitavel na defesa dos direitos de
deficientes. Entretanto, consideramos primordial reconhecer esta outra autoridade como
legitima na discussdo e manté-la no centro do debate para garantir o respeito aos direitos dos
deficientes que reclamam cuidados de terceiros.

Defendemos que o cuidado e a interdependéncia decorrente sdo estruturadores da vida
social e, ainda hoje, séo valores vinculados ao feminino e a esfera privada dos lares. Portanto,
dar partida a estas provocacdes é delatar as desigualdades de género que o liberalismo politico
intrincou nas primeiras movimentacOes sobre deficiéncia, bem como reconhecer que meros
ajustes de estrutura ndo serdo capazes de soluciona-las. As respostas seriam de ordem maior,
atreladas a principios de obrigacdes morais que se voltem a protecao dos deficientes vulneraveis
e dependentes, como o respeito aos direitos humanos (DINIZ, 2007).

A proposta de cuidado desencadeada pelas feministas era relativa as relagdes de
desequilibrio no cuidado das pessoas em situacdo mais delicada, a se tornar questdo de
sobrevivéncia e demanda de justica social (DINIZ, 2007). O desafio é estabelecer um projeto
de justica que se importe com a figura do cuidado e considere as situacdes desiguais como
lacuna as garantias de justica para deficientes e ndo-deficientes (DINIZ, 2007 p. 70). O cuidado
e as relacdes de dependéncia e interdependéncia tomaram, assim, outro significado com a critica
que propunha reconhecer as cuidadoras como figuras essenciais na discussao.

A este respeito, encontrar caracteristicas destas cuidadoras parece ser fundamental ao
argumento das feministas de colocéa-las como auténticas figuras no debate sobre cuidado.
Reconhecé-las é identificar a quem se destina as politicas publicas de apoio e protecdo das
relacGes de (inter)dependéncia (DINI1Z, 2007). Isso porque falamos de cuidadoras advindas do
contexto da epidemia do zika, mulheres que assumem caracteres sociais quase que
padronizados e grifados pela conjuntura das mais diversas desigualdades, potencializadas
diante das relac6es assimétricas do cuidado a que estdo submetidas.

A Universidade Federal do Parand (UFPR) promoveu estudo sobre Criangas e
adolescentes com paralisia cerebral na perspectiva de cuidadores familiares, cuja analise

cuidou da percepcao sobre o cuidado destinado a estas criancas e adolescentes, através das
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respostas obtidas de 50 familiares-cuidadores e frequentadores do Hospital Universitario para
atendimentos especificos destas criancas (SANTOS et al., 2017). A proposta parece fortalecer
a incluséo dos ndo-deficientes na construcdo do projeto de justica equitativa das relacdes de
cuidado que as feministas propuseram. Portanto, em comparacdo meticulosa ao contexto da
epidemia do virus zika, para nds € interessante tecer algumas consideragdes sobre os resultados
deste estudo, sem ignorar que os quadros das criancas atingidas pela sindrome diferem de outros
ja conhecidos, tal como a Paralisia Cerebral (PC), e ainda ndo sdo completamente
compreendidos (REIS et al., 2018).

Primeiro vislumbramos determinada semelhanca entre as relagbes de cuidado
instituidas pelas cuidadoras das criangas com PC e as relagdes de cuidado instituidas na
epidemia, haja vista a evidente necessidade de especializagdo dos cuidados, tanto para avaliar
0 comprometimento como para obter estimulacGes que propiciem o desenvolvimento destas
criancas (REIS et al., 2018). Eles se alcangcam & medida que tanto a PC quanto a sindrome do
zika comprometem o desenvolvimento motor, sensivel, de percepc¢do, cogni¢do, comunicagao
e comportamento das criancas (SANTOS et al., 2017)°.

Segundo, o que foi dito alhures sobre as relacfes de (inter)dependéncia envolvendo
tanto as criangas com PC quanto as criancas com a sindrome congénita, de alguma forma
dialogam entre si, ainda que timidamente e podendo ser mais explorado. Por hora é suficiente
conectar as breves narrativas das mensagens de texto objeto de analises as categorias tematicas
levantadas®® na pesquisa galgada pela UFPR (SANTOS et al., 2017).

9 “A Paralisia Cerebral (PC) é uma condicio cronica, caracterizada por um conjunto de limitages funcionais
devido a alteragfes no desenvolvimento do sistema nervoso central. Ela € descrita como uma alteracdo motora
permanente, sendo ocasionada por distdrbios ndo progressivos que ocorreram no cérebro fetal ou infantil em
desenvolvimento. As sequelas motoras da PC sdo, comumente, acompanhadas por transtornos da sensagao,
percepcdo, cognicdo, comunicacdo e comportamento, pela epilepsia, e por problemas musculoesqueléticos
secundarios. Por isso, as alteracdes cerebrais presentes na pessoa com PC representam uma restricdo bioldgica
que pode interferir na trajetéria tipica de desenvolvimento mental, acarretando deficiéncia intelectual ou problemas
cognitivos especificos” (SANTOS et al., 2017, p. 822). Por sua vez, a infec¢do pelo virus zika danifica as estruturas
neurolégicas dos embriGes que comprometem a ordenacdo cerebral, podendo causar, além da microcefalia, o
alargamento ventricular e microcalcificacbes de extensdes ainda imprevisiveis (LOWY, 2016). “Entre as
anormalidades neuroldgicas observadas destacam-se a [...] irritabilidade, hiperexcitabilidade, choro excessivo,
distirbio de degluti¢ao, além de respostas auditivas e visuais comprometidas” (EICKMANN et al., 2016: p. 2).

10 Foram trés as categorias identificadas na aplicacdo de questionarios: 1. As percepcOes expressas pelo cuidador
familiar com relagdo a acéo de cuidar (80% das pessoas vinculavam o cuidado a sentimentos positivos, de amor,
superagdo e fortalecimento religioso); 2. Os entendimentos do cuidador sobre a sua prdpria qualidade de vida
(22%, o maior conglomerado nesta categoria, vinculava sua qualidade de vida as melhoras de condicGes basicas
de sobrevivéncia sobre o individuo cuidado); e 3. O entendimento dos cuidadores sobre os seus direitos e deveres
(28% considerou que seus direitos estavam conectados aos da crianga ou adolescente com PC, que mereciam
acesso a saude, educacdo e ao transporte; quanto aos seus deveres, 40% entendia que tinha a obrigacao de estruturar
a relacdo de cuidado com amor, respeito, dedicacdo, zelo e seguranca. Entretanto, para esta categoria, 26%
expressou que o dever de cuidado estava vinculado exclusivamente as necessidades humanas basicas) (SANTOS
etal., 2017: 825).
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Ambos os grupos de mulheres frequentam o lugar comum de desconhecimento dos
cuidados especificos destinados as criancas. A titulo exemplificativo, em que pese as mulheres
do zika estranharem as crises convulsivas que ocorriam ja no periodo neonatal (EICKMANN
etal., 2016, p. 3), a demora em diagnosticar estes fendmenos poderia ter sido protelada se estas
mulheres ndo passassem a constituir a ciéncia doméstica do cuidado ao mesmo tempo em que
a ciéncia formal engatinha nas hipoteses (DIN1Z, 2016a).

Dessa maneira, nossa leitura das mensagens pode voltar-se também a observacgdo das
perspectivas de cuidado que as interlocutoras dos grupos de WhatsApp compartilhavam entre
si, as quais sdo imprescindiveis na construgdo da protecdo de direitos fundamentais. Verificou-
se gque a atencdo em saude, levando a cabo o conceito de bem-estar amplo e generalizado,
destinada tanto aos deficientes quanto aos nao-deficientes, é fundamental para manutencdo da
relacéo de cuidado (SANTOS et al., 2017).

Num primeiro momento, a Pesquisa de Santos et al (2017) destacou que 94% dos
participantes era mulheres, que 44% dos entrevistados estavam desempregados e que 80% eram
mées daqueles que as demandavam integralmente. Estes nimeros sao indicadores sobre quem
passa a assumir as responsabilidades de cuidado naquele contexto, mas que, no contexto do
zika também sdo reproduzidos, pois normalmente sdo mulheres e, em sua maioria, maes
desprovidas de renda do trabalho (DINIZ, 2016c).

As responsabilidades assumidas nas relacdes de cuidado implicam diversos outros
comprometimentos, haja vista as vindicacbes de adaptacdo de valores sociais, morais,
cognitivos, fisicos, emocionais que podem desgastar e comprometer a saude das préprias
cuidadoras, exigidas também pelos ideais de progenitora (SANTOS et al., 2017, p. 822). Por
assim dizer, as criticas feministas ao modelo social de deficiéncia (DINIZ, 2007) visavam
afastar a ideia desvalorizada de cuidado para reconhecer que, no arranjo de relagdes
assimétricas, as cuidadoras tambeém sd@o alvo de protecdo das discussdes socio-politica de
cuidado. Desenhando-se pegas primordiais a manutengdo da qualidade de vida tanto de quem
cuidam guanto suas mesmas, atraveés da constante (inter)dependéncia.

Por falar em protecdo que abarque as demandas das cuidadoras, Os Desafios de
Conciliar Trabalho, Familia e Cuidados: evidéncias do “‘familismo” nas politicas sociais
brasileiras de Moser e Dal Pr& (2016) problematizaram nog¢des de cuidado associadas a familia
e trabalho com destaque para as politicas publicas de apoio as trabalhadoras e trabalhadores que
possuem responsabilidades familiares de dependéncia. O artigo denunciou a dicotomia
existencial entre as responsabilidades familiares de cuidado, especialmente em situacdo de

dependéncia, e as responsabilidade decorrentes do cenario profissional.
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Através da limitada lente que considera o cuidar resumido a esfera privada (ou como
dito em O que é deficiéncia, um desastre exclusivo da esfera pessoal, direcionado as
responsabilidades femininas), identifica-se a fragilidade das politicas publicas de cunho
estritamente familista. O termo familista ou familismo “se refere as estruturas de protecdo social
que transferem para as familias a responsabilidade principal pela provisdo do bem-estar social
de seus membros” (MOSER; DAL PRA, 2016: 392). E pertinente, neste momento, relembrar
o teor de planejamento familista dos protocolos em satde emitidos pelo Governo Nacional em
resposta a epidemia do zika virus. Destacando-se que as diversas falhas reconhecidas no Parecer
da YGHJP (BAUM et al., 2016) consubstanciam a materialidade de uma afirmag&o como esta,
haja vista as politicas publicas terem sido projetadas para transferir as mulheres pobres,
integrantes de minorias sociais, étnicas e em idade reprodutiva os custos do descaso em salde
publica as quais foram submetidas, inclusive a condicdo desigual de cuidadora.

Sob este tom e ainda quanto ao texto de Moser e Dal Pra (2016), ha provocacoes
relativas a dupla jornada feminina que se torna sobrecarregada com o tempo demandado nos
cuidados familiares e na vida profissional. A diferenca de género no dispéndio do tempo com
cuidados familiares é agravada nos grupos socioecondmicos mais pobres. Desta forma,
construiram o cuidado como algo além do processo doenca/salde, relacionado a doacdo de
parte da vida para outra pessoa. Ndo somente isso, mas apontam que a relagcdo estabelecida
entre Estado, familia e mercado sdo elos constitucionais de protecdo social dos individuos,
concluindo que as politicas sociais de apoio as trabalhadoras, sobretudo as mulheres menos
favorecidas economicamente, devem ser aprimoradas e melhoradas no intuito de conciliar os
cuidados e suas vidas profissionais (MOSER; DAL PRA, 2016).

Sendo assim, é cedico a representacdo de género nas relagdes de cuidado,
evidentemente percebidas “como motivo de gratificacdo e de valorizagao da propria vida” para
a maioria dos entrevistados (SANTOS et al., 2017: 826). A ideia parece se assentar ao contexto
social das mulheres afetadas pelo zika. Ao passo que veem nos filhos ou netos acometidos pela
sindrome uma extensdo de si mesmas e que, devido a vulnerabilidade destas criancas e as suas
demandas por cuidados especiais, elas merecem ser vistas por um projeto de integracédo social
que perpasse 0 estigma de corpos lesionados.

Assim como no estudo da UFPR (2017), as mensagens instantaneas de WhatsApp
permitem-nos afirmar que os sentimentos destas mulheres sobre cuidado estdo permeados de
sentimentos positivo, voltados & superagao dos empasses que a vida ja lhes trazia de outrora e
das novidades impostas pelo zika. Elas também constroem redes de apoio (DINIZ, 2016a) para

se associarem na luta dos direitos de reconhecimento, acolhimento e respeito de suas criancgas,



31

seja nas ruas, nos hospitais, no transporte coletivo urbano ou provido pelas prefeituras — locais
de constantes discriminacdes dos corpos diferentes aos quais dedicam cuidado vigilante.

As associacdes de mulheres via WhatsApp proporcionam também o fazer da ciéncia
doméstica (DINIZ, 2016a) em nivel potencializado, pois através da facilitada e constante troca
de informagdes (que vao desde horarios de atendimentos médicos, vendas de artesanato para
formacdo de renda familiar até manifestacOes pessoais de apoio moral para aturar as
dificuldades que Ihes sdo préprias) elas atribuem ao cuidado (pelo subjugo de moléstias de
género, socioecondmicas, regionais e de outras ordens) significado de missdo legitima e
necessaria (FLEISCHER, 2017: p. 108). Portanto, o estabelecimento das (inter)dependéncias
se fortalece quando a simbologia destas relagdes de cuidado é levada as ultimas instancias para
garantia da dignidade das mulheres e, consequente e reciprocamente, das criangas afetadas pelo
virus zika (FLEISCHER, 2017). E justo, assim, evocar a representago da indissociavel relacéo
guardada entre os direitos das mulheres e das criangas para garantir-lhes o minimo existencial

como marco para a promocao e efetivacdo da dignidade humana.

5 DIREITOS FUNDAMENTAIS AO TRANSPORTE E A SAUDE NO CONTEXTO DA
EPIDEMIA DO ZIKA

Apontamentos sobre beneficios assistenciais do INSS; valores a titulo de Bolsa
Familia; atendimento psicologico especializado; métodos contraceptivos de longa duracao;
estigmatizacdo dos sinais de microcefalia; erros de notificagOes; tratamentos de reabilitacao;
desconhecimento dos sintomas da sindrome; insuficiéncia ou inexisténcia de renda;
cancelamento de consultas e tratamentos; falta de profissionais qualificados a disposicao;
posturas profissionais desrespeitosas e desprovidas de minimo marco ético; medicamentos;
exames aprimorados; materiais para a estimulacéo precoce; alimentagéo; falta de informacoes
esclarecedoras; e, principalmente, escassez de mobilidade constam nos diarios de leitura das
mensagens de WhatsApp como categorias de principais demandas por direitos.

O exame destas mensagens associado a revisdo de literatura nos proporcionou
reconhecer, dentre as principais necessidades levantadas, a posicéo estruturante do direito ao
transporte — tanto por sua qualidade de direito meio, capaz de viabilizar outros direitos, quanto
por professar fim em si mesmo, a medida que é reconhecido como fundamental (COSTA;
ALVES, 2017). Assim, partindo da premissa de que a concretizacdo dos bens juridicos tutelados
pela constituicdo se estabelece mediante mecanismos diretos e indiretos de influéncias
intersetoriais (SARLET; FIGUEIREDO, 2008), a dupla significagdo do direito ao transporte e
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levando em conta que a demanda por mobilidade e os seus desdobramentos eram, de longe, 0s
mais frequentes, é que voltamo-nos ao estudo atendo deste, em detrimento de outros direitos
que também reclamam atencdo e amparo prestacional por parte dos entes publicos.

A dificuldade de acesso ao transporte em meio a rotina de cuidados com a saude
sobressaiu entre as demais reivindicagdes, porque falar de direito ao transporte € discutir de que
maneira estas mulheres vao acessar 0s servicos de salde que a epidemia exige e de que maneira
vdo promover e manter um padrdo razoavel de bem-estar individual e de suas familias de
maneira geral. Nao se pode ignorar também que as distancias entre os centros de referéncia em
assisténcia médica (localizados nos centros urbanos) e as regiées em que a populacédo atingida
pela epidemia reside (principalmente em areas mais ruralizadas e empobrecidas do Brasil como
cidades do Cariri, Alto Sertdo e Sertdo da Paraiba) significam maiores precariza¢fes de
acessibilidade (BRITO, 2016b). Parece-nos importante relembrar que os entraves da
mobilidade insuficiente alcancam a efetivagdo de diversos outros direitos e servicos e também
submetem as mulheres e criangas a vivenciarem a discriminacdo pela epidemia (DINIZ, 2017).

Em Alagoas (DINIZ, 2017), por exemplo, foi verificado que 44% das mulheres ndo
possuia qualquer auxilio — proprios ou de prestacdo publica — para mobilizarem-se aos seus
compromissos médicos. 55% dependia do transporte oferecido pelo municipio, muitas vezes
empreendido pelo uso de automdveis duvidosos. Em situacdo analoga, era comum as
mensagens contarem as historias de longa espera dos carros da prefeitura para comparecimento
as consultas e as sessdes de estimulacdo. A espera se iniciava antes do sol raiar e talvez ndo
alcancassem seus destinos porgue o os veiculos estavam frequentemente em manuten¢édo, ndo
estavam abastecidos ou, simplesmente, deixaram de atendé-las devido a outras demandas
administrativas. A estimulacdo precoce, por exemplo, ocorre uma vez por semana, tem duracédo
de trinta minutos e o percurso das criancas acaba ao anoitecer, elas dependem do itinerério
coletivo dos carros que atendem todo o municipio (DINI1Z, 2017, p. 49).

Dentro deste panorama, pretendemos tracar as caracteristicas do direito fundamental
ao transporte relacionadas a mobilidade das mulheres a que falamos e, assim, verificar de que
maneira a prestacdo de servicos de transporte implica a melhoria da qualidade de vida e

dignidade delas e de suas familias.

5.1 DIREITO FUNDAMENTAL AO TRANSPORTE

Antes de tudo, parece importante resgatar que direitos fundamentais distinguem-se dos

direitos do homem e dos direitos humanos, uma vez que estes Ultimos termos sdo relativos a
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tratados e convengdes internacionais, enquanto aqueles, para serem qualificados como
fundamentais, dependem do seu acolhimento no sistema normativo-constitucional (NETO,
2013). Observa-se, assim, que os direitos humanos também podem se tornar direitos
fundamentais quando sdo incorporados pelo sistema nacional, a exemplo disso esta o Decreto
Legislativo n° 186/2008, que aprovou a Convencgéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e
foi a primeira norma internacional sobre direitos humanos aprovada no Brasil, nos termos do
art. 5°, 83°, da CRFB (NETO, 2013, p. 666). Em contraponto, o professor Ingo Sarlet, defende
que estes conceitos podem ser contestados, uma vez que também podem fazer referéncia a
outros direitos, que podem ou nao estar no plano internacional dos direitos humanos ou no nivel
constitucional interno dos Estados. De qualquer forma, tais consideracdes ndo afastam a
relevantes distingGes entre as terminologias apontadas'! (SARLET, 2015).

Segundo José Afonso da Silva, as declaracbes de direitos sdo produtos das
“reinvindicacOes e lutas para conquistar os direitos nelas consubstanciado” (2005, p 173).
Sendo assim, surgiam a partir das condi¢cdes materiais que a sociedade propiciava, adicionando-
se as dimensOes objetivas e subjetivas desta construcdo gradativa. Pelo que se chamou de
processo histérico-dialético das condicbes econbmicas, perpassando pelos fundamentos
religiosos, jusnaturalistas e iluministas — que reforcavam os valores individuais em detrimento
dos sociais — chegou-se a justificacdo dos direitos fundamentais em busca de sua realizagédo
ampla e concreta. Por assim dizer, consideramos relevante destacar que, nas palavras de Silva,
direitos fundamentais resumem tanto os principios de concep¢do de mundo como a ideologia
politica de cada ordenamento juridico a fim de designar, positivamente, as prerrogativas e
instituicbes que garantem uma vida digna, livre e equanime a todas as pessoas de forma

universal®?,

1 Neste contexto, calha ressaltar que nem todos os ordenamentos juridicos aderiram a expressio de “direitos
fundamentais” e referir-se aqueles que aderiram ndo implica atribuir o mesmo significado (SARLET, 2015).

12 «“Direitos fundamentais do homem’ constitui a expressdo mais adequada a este estudo, porque, além de referir-
se a principios que resumem a concepgdo do mundo e informam a ideologia politica de cada ordenamento juridico,
¢ reservada para designar, ‘no nivel do direito positivo’, aquelas prerrogativas e institui¢des que ele concretiza em
garantias de uma convivéncia digna, livre e igual de todas as pessoas. No qualificativo ‘fundamentais’ acha-se a
indicacdo de que se trata de situacdes juridicas sem as quais a pessoa humana néo se realiza, ndo convive e, as
vezes, nem mesmo sobrevive; fundamentais ‘do homem’ no sentido de que a todos, por igual, devem ser, ndo
apenas formalmente conhecidos, mas concreta e materialmente efetivados. Do ‘homem’, ndo como o macho da
espécie, mas no sentido de pessoa humana. ‘Direitos fundamentais do homem’ significa ‘direitos fundamentais da
pessoa humana’ ou ‘direitos fundamentais’” (SILVA, 2005, p. 178).

A respeito desta conceituagdo dada por Silva, especialmente quanto ao termo “homem” e a sua ressalva de ndo se
vincular & discussdo de género, é indispensavel refutar o emprego desta terminologia. Enquanto se sugere a
igualdade entre homens e mulheres, os saberes e as culturas ainda se expressam de forma a delatar o cunho
simulado desta igualdade, bem como a possibilidade de ser propositalmente sustentada, considerando que ainda
hoje a linguagem oculta as discrepantes realidades de género. As mulheres sio atribuidas as responsabilidades da
vida privada, normalmente ao trabalho economicamente desconsiderado (como bem vimos na discusséo sobre o
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A proposito destas afirmac@es, direitos fundamentais sdo reconhecidos por algumas
caracteristicas, a saber: materialidade, constitucionalizacdo, historicidade, universalidade,
inalienabilidade, indisponibilidade vinculacdo dos poderes publicos e aplicabilidade imediata.
Neste particular, o direito ao transporte foi incluido no rol de direitos do art. 6° da CRFB/1988
através da EC n° 90 de 2015. Agora esta ao lado de outros onze direitos sociais como a
educacdo, a saude, a alimentacdo, a moradia, 0 lazer, a seguranca, a previdéncia social, a
protecdo & maternidade e a infancia e a assisténcia aos desamparados. Desta maneira, o direito
ao transporte assumiu a caracteristica formal de direito fundamental, considerando que estes
sdo sempre de matriz constitucional, podendo ou ndo ser um direito humano (SARLET, 2015).
Esta caracteristica formal o colocou em posicdo privilegiada na hierarquia das normas,
dificultando sua alteragdo e provocando a observancia imediata (art. 5°, § 3° da CRFB/1988)
de seus pressupostos (BARROSO, 2013). Ademais, o constituinte originario também ja havia
tratado do direito ao transporte de forma esparsa®® anteriormente a EC n° 90 e alguns

instrumentos infraconstitucionais ja haviam cuidado de questdes atinentes ao transporte®.

papel das cuidadoras em O que é Deficiéncia), e aos homens as atividades de cunho publico da vida civil e passiveis
de atribuicdo valorativa para sociedade. Inclusive, esta divisdo de atividades determinou quem era considerado o
cidad&o alvo das declaracGes de direitos que passaram a inovar na ordem social. Os trés principais documentos de
declarac6es de direitos (Declaragdo dos Direitos da Virginia, EUA de 1776; Declaracdo de Direitos do Homem e
do Cidaddo, FR de 1776; e a Declaracdo Universal de Direitos Humanos, ONU de 1948) mantiveram-se silentes
sobre as mulheres e, ainda que a ONU tenha avangado ao falar “direitos do ser humano” ressalte-se que o
documento langado foi direcionado ao ambito politico, uma vez que nasceu apés a catastrofe do holocausto. O
reconhecimento das mulheres como sujeitas de direitos e ndo mais exclusivamente como filhas ou esposas foi,
conforme o préprio SILVA ressaltou, originados processos histdricos-dialéticos de reivindicagdes feministas. A
respeito disso, curiosidade ndo tdo interessante, mas indicadora das quiméricas questdes de género relacionadas
aos direitos fundamentais: em oposi¢do as relacdes de género estabelecidas & época, Olympe de Gouges foi
guilhotina por ter escrito a obra Declaracdo dos Direitos da Mulher e da Cidada em 1791(LEITE, 2018;
TEDESCHI; COLLING, 2016). Portanto, a partir do reconhecimento de que linguagens néo se estabelecem de
forma neutra, principalmente quanto as questdes de direitos das mulheres, consideramos equivocada a utilizagdo
do termo “Direitos fundamentais do homem” e, especialmente por se tratar de trabalho que se fala de mulheres
vitimas das mazelas sociais de género.

13 A CRFB/1988 tratou do direito ao transporte originalmente como direito dos trabalhadores urbanos e rurais (art.
7°, 1V); como direito para acesso a educacao (art. 208, V1I); prevendo edicdo de lei que estipulasse critérios para
a construcao e adaptacdo de edificios publicos e producéo e adaptacéo de veiculos destinados ao transporte coletivo
capazes de garantir o acesso das pessoas deficientes (art. 227, 8§2° e art. 244); e garantindo a gratuidade de
transporte coletivo urbano para idosos (230, §2°) (COSTA; ALVES, 2017).

14 Estatuto da Cidade - Lei n° 10.257, de 10 de julho de 2001 — Promulgado apenas em 2001 foi o primeiro
normativo do pais a ampliar a participacdo popular nas politicas pdblicas urbanas e, por outro lado, o governo
nacional passou a incentivar a inddstria automotiva, provocando o aumento de veiculos privados nas ruas e
consequentemente congestionamentos quilométricos (CIDADES, JUNIOR, 2016); Politica Nacional de
Mobilidade Urbana — PNMU - Lei n° 12.587, de 3 de janeiro de 2012; Estatuto do Idoso — Lei n° 10.741, de 1°
de outubro de 2003; Lei do Passe Livre — Lei n® 8.899, de 29 de junho de 1994 — Concede passe livre as pessoas
portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo interestadual; Estatuto da Pessoa com Deficiéncia —
Lei n° 13.146, de julho de 2015 em seu art. 46, aponta o direito a mobilidade com adequac@es do sistema de frotas
viérias e trata da acessibilidade para equalizar as oportunidades e exercer a cidadania, em observancia ao art. 227,
§2°eart. 244, da CRFB/1988; Lei de Diretrizes e Bases da Educacao — Lei n®9.394, de 20 de dezembro de 1996,
estipula em seu art. 4°, IV que a educacgdo sera efetivada também através de programas de transporte e detalha
como se dard em diversos outros dispositivos da lei, assim como na Lei n° 10.709, de 31 de outubro de 2003, que
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O STF também ja havia reconhecido o viés materialmente fundamental do direito ao
transporte em agGes propostas perante a corte’®, declarando que se trata de uma nova categoria
de direito que, sendo fraternal, exige a concretizagdo através de ‘“agdes afirmativas,
compensatorias de desvantagens historicamente experimentadas por segmentos sociais como
os dos negros, dos indios, das mulheres, dos portadores de deficiéncia fisica e dos idosos”
(BRASIL; STF, 2007, p. 617).

A impressdo que as mulheres imprimiram era exatamente oposta aquela de incluséo
social das politicas de mobilidade. Aquelas que dependiam do municipio para comparecer aos
compromissos de assisténcia recorrentemente anunciavam as equipes médicas suas auséncias

em decorréncia das razGes mais incoerentes e desproporcionais que as prefeituras poderiam dar.

promoveu alteragdes relativas ao direito do transporte em carater estadual e municipal. A observancia a prestacdo
de transporte pelo poder publico para garantir acesso a educacao foi realizada em observancia ao disposto no art.
208, VIII, da CRFB/1988; Estatuto da Juventude — Lei n® 12.852, de 5 de agosto de 2013 previu, em seu art. 32,
a reserva de duas vagas gratuitas por veiculo de transporte interestadual para jovens de baixa renda ou, quando as
vagas ja tiverem sido preenchidas, o desconto minimo de 50%. Ademais, em outros preceitos deste regulamento,
o direito ao transporte € tratado como garantidor de diversos servicos, essenciais ao desenvolvimento dos jovens;
Lei Organica da Salde — Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990 (dispbe sobre as condi¢fes para a promogao e
recuperacdo da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias)
prevé em seu art. 3° que os niveis de salde também séo expressados, dentre outras determinantes, pelo transporte
e 0 acesso a bens e servicos essenciais. Ademais, prevendo em seu art. 62, 1X que o transporte estaria no campo de
atuacdo do Sistema Unico de Saude, disciplinou-se pela Portaria Federal n® 055, de 24 de fevereiro de 1999 o
Tratamento Fora de Domicilio, que atribui aos estados e municipios as responsabilidades com transporte, seja ele
aéreo, terrestre e fluvial. Segundo o texto que discutiu O Direito ao Transporte como Direito Fundamental Social
“o Tratamento Fora do Domicilio versa sobre direito a pacientes do SUS quando j& esgotados os meios de
tratamento em seu municipio; destinado exclusivamente ao paciente atendido na rede publica, ambulatorial e
hospitalar, conveniada ou contratada; com possibilidade de agendamento em unidade de referéncia, inclusive via
transporte aéreo, se necessario; pode incluir, se for o caso, as despesas com acompanhantes; os critérios de aferi¢do
da necessidade sao regulamentos pelo Ministério da Salde; e, em caso de comprovada urgéncia e ndo tenha tempo
habil para o processamento, podera ser reembolsado, se 0 paciente possua o processo de TFD autorizado
previamente” (CIDADE; JUNIOR, 2016, p. 207).

150 STF analisou da ADI n° 3768/DF e a SS n° 3052, julgadas em 2007 e 2017 respectivamente. A ADI proposta
pela Associacdo Nacional das Empresas de Transporte Urbano (ANTU) tinha por objeto a impugnacéo do art. 39,
do Estatuto do Idoso, que previa a gratuidade de transporte publico urbano para pessoas acima de 65 anos de idade.
Segundo a ANTU, a previsdo de gratuidade do transporte para idosos afrontava normas constitucionais sobre
contratos com a Administracdo Publica, entretanto, a agdo foi julgada improcedente, por motivos que atentam a
intersetorialidade do direito ao transporte. A relatora, Min. Carmen Lcia Rocha, entendeu que i) a Constituigdo
ja previa a gratuidade de transporte publico para os idosos, art. 230, 82° da CRFB/1988; ii) destacou que o direito
ao transporte seria direito meio para alcance da dignidade humana, e entre os votos do colegiado deram atencéo
ao fato dos baixos salarios percebidos pelos aposentados impossibilitar seus deslocamentos para acesso a outros
direitos fundamentais, tal como a salde; e iii) consignou que o direito ao transporte € direito fundamental de
eficacia plena e aplicabilidade imediata, nos termos do art. 5° §3° da CRFB/1988. O voto do min. Carlos Ayres
Brito também soou interessante, uma vez que foi fundamentado pelo constitucionalismo fraternal ou altruistico,
advindo de doutrina italiana e presente na Constituicdo brasileira através dos objetivos da republica, art. 3°. O
direito ao transporte ¢ uma nova categoria de direito que, sendo fraternal, exige a concretizag@o através de “agdes
afirmativas, compensatorias de desvantagens historicamente experimentadas por segmentos sociais como 0s dos
negros, dos indios, das mulheres, dos portadores de deficiéncia fisica e dos idosos” (BRASIL; STF, 2007, p. 617).
A SSn°3052 de 2017, por sua vez, reiterou os argumentos ja expressados na ADI e suspendeu os efeitos da tutela
antecipada concedida pelo TRF 1 na acéo que discutia a novamente dispositivos do Estatuto do Idoso, desta vez o
que previa a reserva de duas vagas por veiculo para idosos que percebessem até dois salarios minimos
transportarem-se gratuitamente no transporte coletivo interestadual.
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Justificativas como a manutencdo de todos carros que comecaria em novembro e terminaria
apenas em janeiro do outro ano; a disposi¢cdo dos automdveis para a justica eleitoral; a
desarticulacdo da prefeitura em convocar os funcionarios responsaveis pelos atendimentos em
transporte para as viagens que ja eram previsiveis foram as que chamaram atencao.

Ademais, as ameacas de corte do fornecimento precério de transporte era motivo
aterrorizador entre as conversas, evidenciando o transporte como fator limitador a garantia do
minimo necessario em acessibilidade. Portanto, considera-se vidvel, em caso de omissdo dos
Poderes Executivo e Legislativo, provocar o Poder Judiciario para ponderar esta tensdo entre o
minimo existencial'® e a reserva do possivel, (CIDADE; JUNIOR, 2016). Entre as demandas
abarcadas para construcdo do minimo existencial, o que inclui evidentemente as despesas com
uma epidemia, ndo ha subjugo a reserva do possivel, considerando a salvaguarda do ndcleo
essencial dos direitos fundamentais (SARLET; FIGUEIREDO, 2008).

5.2 O DIREITO FUNDAMENTAL A SAUDE

No que tange as caracteristicas basicas do direito fundamental a salde, antes da
promulgacédo da Constitui¢do de 1988, a protecdo deste direito era restrita as normas esparsas,
ou seja, a sua constitucionalizagio, bem como a criacdo do Sistema Unico de Salide (SUS)
decorreram da evolucdo dos sistemas de protecdo instituidos que se deram, de inicio, a niveis
ordinarios. Outros fatores relativos ao regime juridico-constitucional do direito a salide também
corroboraram para este processo de alargamento da concepcao de direito a salde, tais como a
definicdo dada pela OMS, que perpassa a simples nogéo curativa e propde o completo bem-
estar fisico e psicoldgico, a garantia de uma universalidade de acGes pelos servicos de salde, a
difusdo do seu acesso, a informacéao sobre a relevancia das politicas e servi¢os de salde, entre
outros (SARLET; FIGUEIREDO, 2008).

A concretizacdo do direito a salde, esta interconectada, em ambitos individual e
coletivo, com outros direitos e interesses tutelados pelo Estado. Por assim dizer, a salvaguarda

do direito a satde se d& também através da protecdo dada aos outros bens fundamentais com

16 Considera-se “o conceito do minimo existencial, do minimo necesséario e indispensavel, do minimo ultimo,
aponta para uma obrigacdo minima do poder publico, desde logo sindicavel, tudo para evitar que o ser humano
perca sua condicdo de humanidade, possibilidade sempre presente quando o cidaddo, por falta de emprego, de
salide, de previdéncia, de educacdo, de lazer, de assisténcia, vé& confiscados seus desejos, vé combalida sua vontade,
vé destruida sua autonomia, resultando num ente perdido no cipoal das contingéncias, que fica a mercé das forcas
terriveis do destino (CLEVE, Clémerson Merlin. A eficacia dos direitos fundamentais sociais., Critica Juridicas,
Curitiba, v. 22, p. 17-29, 2003).
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que encontra convergéncia. De forma clara, a vida, a dignidade da pessoa humana, o ambiente,
a moradia, a privacidade, o trabalho, a seguridade social e a protecdo ao consumidor, a familia,
aos adolescentes e aos idosos, bem como o direito ao transporte, sdo outros bens tutelados que
interferem e influenciam-se reciprocamente, através da chamada intersetorialidade’
(SARLET; FIGUEIREDO, 2008).

Este conceito exprime que a concretizacdo do direito a saude ndo € competéncia unica
e exclusiva desta seara, pois para sua ampla concretizacdo esta submetido a implementacédo de
politicas publicas abrangentes, capazes de atender as demandas particulares das pessoas que
foram afetadas pelo zika. O conteudo do direito fundamental a salde é uma questdo tdo
complexa quanto o direito ao transporte, 0 que ndo pode consubstanciar entrave para eventuais
judicializagbes que requeiram prestagdes fundamentais. Portanto, filiando-se ao conceito da
OMS de saude como um estado de bem-estar generalizado, ndo se fala exclusivamente em
direito a saude, mas “direito a protecdo e a promogao da saude” (SARLET; FIGUEIREDO,
2008, p. 8).

Obijetivando o alcance do mais alto nivel possivel de salde para as vitimas da epidemia
do zika, a ANADEP!® propds a ADI n° 5581/DF juntamente com ADPF*°, na qual impugna
dispositivos da Lei n° 13.301/2016%, que trata da adogdo de medidas de vigilancia em salde
publica relativa a transmissdo de doencas pelo Aedes aegypti, dentre as quais estd o zika. Os
principais pedidos sdo relativos a inconstitucionalidade do art. 18 da lei impugnada, que limita
a trés anos o prazo para prestacdo do BPC?' as criancas afetadas exclusivamente pela
microcefalia (desconsiderando as demais disfuncdes neuroldgicas que o zika pode provocar) e
condiciona seu inicio ao término da prestacdo do salario-maternidade de 180 dias (que ndo se
confundem, haja vista estarem previstos em dispositivos distintos na Constituicdo). Solicitando
a declaragcdo de inconstitucionalidade para que o beneficio seja atribuido as criancas que
possuam outras disfuncBes neuroldgicas decorrentes do zika e seja concedido em

concomitancia com o salario-maternidade em observancia a protecdo da familia e da crianga,

17 Sarlet e Figueiredo fazem referéncia a nocéo de intersetorialidade a que a Declaragcédo de Alma-Ata, de 1978 faz
de que a efetivacdo do direito a satde ndo ¢é exclusiva competéncia dos setores de salide (SARLET; FIGUEIREDO,
2008)

18 Associagdo Nacional de Defensores Publicos.

19 Acdo de Descumprimento de Preceito Fundamental.

20 Dispde sobre a adogdo de medidas de vigilancia em satide quando verificada situacdo de iminente perigo a satide
publica pela presenga do mosquito transmissor do virus da dengue, do virus chikungunya e do virus da zika; e
altera a Lei no 6.437, de 20 de agosto de 1977.

21 Beneficio de Prestagdo Continuada, referente a um salario minimo € garantido pela Lei Organica da Assisténcia
Social (8.742/1993) para as pessoas deficientes e aos idosos que ndo tenham formas de prover o prdprio sustento.
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da habilitacdo das pessoas deficientes e de promocéo e integracdo a vida comunitéria, a vida
em sentido amplo, a dignidade e a saude (BRASIL; STF, 2016a) (BRASIL; STF, 2016b).

Quanto aos pedidos da ADPF, aponta-se omiss@es diversas do poder publico quanto
ao acesso a informacdo, a cuidados de saude da mulher, ao planejamento familiar e quanto a
possibilidade de interrupgdo da gravidez nos casos de infecgdo pelo virus zika, solicitando-se a
adocdo de politicas publicas efetivas. Destacamos o pedido de garantia de tratamentos das
criangas afetadas em centros especializados de tratamentos de estimulagédo precoce de todas as
formas em até 50km ou pagamento do Tratamento Fora do Domicilio para aqueles que tiverem
de locomover-se distancias maiores que 0s 50 km (BRASIL; STF, 2016a).

Vide por estes pedidos 0 quanto a intersetorialidade é presente para garantia do efetivo
acesso a saude e que este cenario de interferéncia matua entre os direitos violados é acentuado
no contexto da epidemia. Os fatores socioecondémicos que estruturam as desigualdades no
contexto epidemioldgico estabelecem interse¢des com outras areas de politicas sociais de forma
muito mais complexa. A exemplo disto, nas cidades em que o transporte pablico inexistia, as
dificuldades se apresentam nas constantes negociagcdes com a prefeitura para disponibilizacédo
de automovel e funcionario que realizem as viagens até os centros de referéncia em satde. Os
carros disponibilizados normalmente vao cheios e as maes tém que improvisar o transporte dos
filhos nos bragos durante a viagem que comega as 3h da manha e se finaliza as 19h da noite.
Estes trajetos demorados prejudicam de maneira direta a efetividade dos tratamentos que as
criancgas realizam, pois, se submetem a situagdes de irritabilidade.

As questdes sdo mais incertas através das davidas quanto ao futuro das criangas: como
sera garantido o transporte destas criangas as redes de ensino? Como sera dada educacédo
especial a elas? Ainda que a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo preveja a garantia do
transporte para efetivacdo do ensino, bem como a Lei Orgéanica da Saude preveja o pagamento
para o Tratamento Fora do Domicilio, a realidade das mées tem caminhado por outras veredas.

Os cuidados em saude da mulher e da crianga sdo, provavelmente, um dos mais
complexos campos da saude publica e um dos mais controvertidos porque envolvem uma
multiplicidade de competéncias especializadas, vinculadas entre si, portanto, recorremos as
qualificacbes do direito ao transporte que colocamos na esteira desta argumentacdo para

destacar suas redes de influéncias no contexto da epidemia.

5.3 INTERCONEXAO ENTRE O DIREITO AO TRANSPORTE E A SAUDE
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Ainda que a recente insercdo do direito ao transporte no rol dos direitos fundamentais
sociais preencha um requisito formal, os indicios de sua fundamentalidade ja eram notérios,
tanto como direito meio quanto como direito fim (CIDADE; JUNIOR, 2016). O objeto central
do direito ao transporte € a mobilidade urbana, que esta ligada aos atores econémicos de
diferentes formas para atenderem e suprirem as necessidades de deslocamento da populacdo
para realizacdo das atividades cotidianas, acessando diversos servicos dentre os quais se
encontra os de salde.

Segundo Antonio Risério, em Mulher, casa e cidade (2015), o processo de urbanizacao
reflete-se nas relagbes de género, principalmente quanto as questdes de moradia, papeéis
familiares e organizagGes comunitarias, constatando que as condi¢fes urbanas séo piores para
as mulheres e criancas, especialmente as menos favorecidas economicamente. Primeiro pelos
incomodos das inadequadas infraestruturas de servicos afogados e segundo por exporem as suas
saldes e de seus filhos ao usarem agua nao tratada, residirem em assentamentos onde ndo ha
coleta de lixo ou tampouco saneamento basico, por exemplo. Ainda assim, as mulheres das
cidades possuem melhor qualidade de vida do que as mulheres que vivem nas areas rurais, pois
seriam beneficiarias de infraestrutura publica aprimorada, tal como transporte coletivo e
possibilidade de estarem mais proximas a um posto de salde.

Identificou-se?? nas mensagens de texto no WhatsApp, distingdes na acessibilidade dos
servicos de saude para as mulheres que residiam no centro-sul do pais em comparacdo aquelas
que residiam em zonas rurais, distinguindo as vivéncias relativas ao acesso a cidade. As areas
mais afetadas pelo zika eram as mais desprovidas de estrutura basica e sdo primordialmente
localidades rurais, sem disposi¢ao de servigo coletivo de transporte. Por outro lado, as mulheres
que habitavam cidades mais urbanizadas e, em alguns casos eram metrdépoles brasileiras, tinham
a disposicao servicos de transporte coletivo, centros de sadde mais proximos de suas residéncias
e demonstravam maior dominio sobre informacdes relativas a satde reprodutiva. Ressalte-se
que 0s contextos ndo se tornam menos ou mais penosos, nosso papel ndo é qualificar as
dificuldades, mas entender que estas vidas se ddo em cenarios diferenciados e isto implica o
(re)conhecimento de suas peculiaridades e existéncias (DINIZ; BRITO, 2016).

Ainda sobre a apresentacdo diversa de demandas, estudo etnografico realizado em

Recife com mulheres afetadas pela epidemia, especialmente no texto experiéncia de uma “mde

22 Devido ao anonimato da identidade das mulheres que integravam os grupos este reconhecimento por localidade
foi possivel pela observacdo dos nimeros de Discagem Direta a Distancia (DDD) dos registros de mensagens, que
apesar de ndo as identificarem por nome, memorizam os telefones dos participantes da comunidade virtual do
WhatsApp.
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com micro” (FLEISCHER, 2017), explorou-se a rotina de cuidados que Melissa (nome
ilustrativo para o trabalho) passou a viver com o nascimento de Diogo, afetado pela sindrome
congénita do zika ainda durante a primeira geragdo de criancas notificadas.

Em meio a consideracGes valiosas sobre acfes simples de sua rotina, demos atencédo
especial para as experiéncias de mobilidade e contato com o transporte publico coletivo de
Melissa na cidade, considerada centro urbanizado. “Sempre em Onibus cheios, abafados,
instaveis e sempre sobre vias esburacas, sofridas, longas” (FLEISCHER, 2017, p. 103), ela
enfrentava as dificuldades de carregar o filho, o que se agravou com o crescimento da criancga.

O vai e vem do transporte coletivo era palco principal de censura as criancas com a
sindrome congénita, Melissa ja chegou a presenciar o filho de sua amiga ser chamado de ET, a
crianca também tinha sindrome e apresentava microcefalia. Ela também notou que as pessoas
e mantinham de pé no corredor do 6nibus, ainda que ao seu lado houvesse assento disponivel.
As dificuldades aumentaram e a mée de Diogo teve que conseguir outras formas de transporta-
lo, até conseguiu doacdo de cadeira especial, entretanto, passou a viver uma rotina de
negociacfes com os funcionarios das empresas de énibus. Muitos se recusavam a permitir a
entrada da cadeira pela porta traseira do veiculo e aguardar que ela ajeitasse o filho
corretamente, colocando-o em seguranca para, enfim, passar pela porta da frente para pagar sua
passagem (FLEISCHER, 2017).

Mesmo vivendo os servicos de transporte urbano prestados de forma precaria, as
mulheres de metrépoles tém maior disponibilidade de servi¢os e maior facilidade de acesso a
eles em comparacdo aquelas residentes nos municipios miseraveis do interior nordestino. Veja-
se, em breve passagem, Fleischer (2017, p. 106) comentou sobre a cooperagdo das mulheres
em driblar os estorvos do transporte pubico que passaram a ser rotina nos dias de consulta e
tratamentos. Encontraram saida no servigo de Uber — forma de transporte que néo é disponivel
nas cidades rurais —, ou seja, enquanto para algumas ndo ha sequer a disponibilidade desta
escapatoria, para outras € uma solucdo incompleta que representa gastos para o orgamento
familiar reduzido.

N&o se nega que o aparato dos grandes centros metropolitanos favoreca de alguma
maneira as mulheres sob a perspectiva econdémica e as libertarem de antigos constrangimentos.
A urbanizacdo possibilita maior probabilidade de inseri-las no mercado de trabalho e auferir
renda, permitindo emancipagdo das formas tradicionais de segrega¢do — a0 mesmo tempo em
que as inserem em novas engenhocas de exploragio (RISERIO, 2015). Ainda assim, ha

relevante dicotomia no processo de urbanizacdo quanto as questfes de género e as relacdes de
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cuidado da epidemia também sdo geradas de formas distintas a depender do contexto rural ou
urbano em que se da.

Portanto, a leitura das mensagens com repertdrios regionais distintos possibilitou um
olhar diverso sobre a verificacdo dos relatos das mulheres. N&o significa dizer que ndo surgiam
necessidades, mas que se corporificaram de maneira diferenciada. As demandas de transporte
para acessar 0s servigos de saude eram bem menos rotineiras entre as mulheres de regides
urbanizadas do que entre as mulheres residentes das areas rurais, por exemplo. Estas ultimas
costumam gastar mais de 6 horas de deslocamento para sessfes de terapia cuja duracdo nédo
excedia 30 minutos (DINIZ, 2017).

Verificou-se também que as mulheres urbes conversavam mais sobre suas saudes
reprodutivas do que as mulheres ruralizadas, elas discorriam com maior facilidade a respeito,
sem maiores estigmas em utilizacdo de meios contraceptivos, 0 que demonstra acesso mais
facilitado a informacdes.

Ainda que a premissa do contexto urbano beneficie minimamente as mulheres em
relacdo aquelas que residem nas areas rurais, infere-se que as diferencas verificadas entre as
demandas sdo inofensivas diante da extensdo com que as semelhancgas sdo tracadas. Ha
convergéncia entre viver os efeitos desconhecidos da epidemia, exercer a atribuicdo de
cuidadora integral das criangas — que, na maior parte dos casos, ndo séo o primogénito ou filho
anico —, e estar submetidas a uma sociedade que ndo valoriza as vidas das mulheres e das
criancgas deficientes.

Enguanto pretendiamos analisar as diferencas reconhecidas no decorrer do corpus de
mensagens, nota-se que, a mobilidade das mées e criangas no intuito de acessar servigos de
salides € requisicdo constante em qualquer das conjunturas geogréaficas. Identificamos, ainda,
que a dificuldade burocratica para acesso a transporte publico disponivel nas cidades mais
agitadas é dificultada com os tramites na aquisicdo dos passes livres das criancas diagnosticadas
com a sindrome, apesar de garantido juridicamente atraves da Lei do Passe Livre (n°8.899/1994
— concede passe livre as pessoas portadoras de deficiéncia no sistema de transporte coletivo
interestadual) e do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146/2015 — em seu art. 46,
aponta o direito a mobilidade com adequacdes do sistema de frotas viarias e trata da
acessibilidade para equalizar as oportunidades e exercer a cidadania, em observancia ao art.
227, 82° e art. 244, da CRFB/1988).

Apesar de a organizagdo urbana proporcionar maior possibilidade de mobilidade na
tentativa de formar uma rede de insercdo social e econdmica, 0s projetos de transporte publico

e 0 planejamento das cidades dificilmente consideram as prioridades das mulheres vinculadas
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ao transporte. Em levantamento realizado em cinco cidades de paises em desenvolvimento no
inicio do século XXI, indicou-se que a falta de transporte provoca mais mulheres pobres a
andarem a pé do que os homens e que mais mulheres do que homens dependem do transporte
publico (RISERIO, 2015). O produto disso € a restricio do direito a cidade como garantia do
direito a satde no cenario das mées citadinas.

A narrativa de viver sob as relagfes desiguais de cuidado a mercé das politicas
familistas, alheias de informacdes bésicas, com dificuldade em acessar beneficios sociais do
INSS, em situacOes de abandono pelos seus companheiros e pelo Estado, sob o dissabor do
estigma social, bem como a impossibilidade de retomar a vida profissional ou aos estudos, para
aquelas que ainda sdo adolescentes, perpassa fronteiras e se mostra comum entre as mulheres
da epidemia, estejam elas no interior do sertdo nordestino ou nas capitais movimentadas.

Portanto, reconhecendo a semelhanca do direito a satde e do direito ao transporte na
qualidade comum de direitos prestacionais que exigem prestacao de diversas searas para serem
efetivados, a demanda de transporte para as vitimas do virus zika se materializa e precisa ser
atendida — haja vista a conjuntura de epidemia agravada pela omissao do poder publico — porque
as impedem e excluem do acesso de diversos outros direitos, bens e servigcos necessarios para
atingir o minimo existencial de dignidade humana. Ademais, cumpre ressaltar que estes direitos
sdo de observancia imediata e eficacia plena, conforme a prdpria Constituicdo preconiza; e
mais, em decorréncia do préprio entendimento da Suprema Corte Brasileira quando ao vies
fraternal atribuido ao direito do transporte, cuja concretizacdo deve se dar através de politicas
afirmativas e compensatorias das desvantagens sofridas por diversas minorias (dentre as quais
estdo as mulheres e os deficientes), entendemos o valor da mobilidade como direito meio para

o0 alcance da dignidade humana da populacéo atingida pelo zika.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Falar sobre zika no Brasil é se referir as reiteradas violagdes de direitos que,
principalmente, mulheres e criangas estdo sujeitas. Sao violagdes que vém se transfigurado no
decorrer do tempo e que impedem a consecucao do minimo necessario para garantir uma vida
digna as familias afetadas pela epidemia. Anos ap06s o surto, politicas publicas em saide e
assisténcia social implementadas continuam sendo insuficientes e as particularidades de quem
necessita delas, ignoradas. Sendo assim, a proposta de analisar os registros espontaneos de
mensagens das proprias mulheres em grupos de WhatsApp, realizar classificagdo de demandas

e reconhecé-las € um caminho de atribuir-lhes a qualidade de sujeitas legitimas de direito e
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procurar atender as atividades cotidianas, acessando diversos servi¢os dentre os quais se
encontra os de saude.

A historia do zika mostra que, num primeiro momento, as consequéncias da “dengue
fraca” eram desconhecidas e ndo havia conexao entre a sindrome congénita, confundida com
os sintomas da microcefalia. As corridas laboratoriais foram inquietantes, as mulheres viviam
sob a penumbra da desinformacdo e desrespeitos quanto aos seus direitos reprodutivos. O
nascimento das criancas trazia muito estigma, principalmente por que a epidemia demonstrou
ter regido, cor, classe e idade. As saidas encontradas pelo Governo Federal para driblar os
elevados nimeros de notificagdes foi estipular critérios que ndo caminhavam de acordo com as
descobertas cientificas, o que possibilitou o descarte equivocado de diversas crian¢as do mapa
epidémico. A Expedicao Maria Bonita nos mostrou que Alagoas foi reflexo destes enganos. Os
Protocolos emitidos pelo Ministério da Saude também evidenciaram o insucesso do
acolhimento que demandara medidas muito mais especificas para as historias que seguem
rumos inteiramente desconhecidos.

Hoje estas familias encaram novos arranjos e obstaculos para lidar com os reflexos do
surto do zika. A rotina passou a ser de cuidados das criangas que ainda ndo se tém total
conhecimento sobre seus progndsticos. As relacdes de dependéncia e interdependéncia que
foram estruturadas atribuiram responsabilidades a estas mulheres, cujo éxito em cumpri-las
independe exclusivamente de suas atuacgdes. O que se verifica é afetacdo direta entre suas vidas
e as vidas das criangas que as demandam, exigindo protecdo que as inclua e que seja pensada
de forma global. As relagbes de cuidado devem ser vistas de forma que se sobressaia as
obrigacdes de ambito privado ou de cunho estritamente feminino. O amparo publico, por sua
vez, deve ser pautado em politicas sociais abrangentes, capazes de permitir acesso destas
familias a maior quantidade de servigos possiveis, fugindo das propostas de cunho familista que
devolvem a esfera pessoal a incumbéncia de promover o bem-estar social de seus integrantes.

Assim, o cuidado toma significancia capaz de implicar uma indissociabilidade
guardada entre a garantia dos direitos das mulheres e das criangas, no intuito de proteger o
minimo existencial para a dignidade. Sob estes pilares, os diarios de leitura do material
analisado detectaram diversas categorias de necessidades, como se poderia imaginar, e apontou
a mobilidade como indispensavel para garantir o direito de ir e vir destas mulheres e, logo, das
demais demandas mapeadas que dependiam da efetivagdo da mobilidade. Portanto,
considerando as influencias que a consecugcdo dos bens juridicos protegidos
constitucionalmente exercem entre si, a dupla caracterizacdo dos direitos ao transporte e a satde

(como fim em si mesmos e meios capazes de contribuir para efetivacéo de demais direitos), bem
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como a constante manifestacdo sobre demanda de transportes que foram verificadas,
entendemos basilar promover o estudo voltado a esta intersetorialidade de direitos na relacédo
de cuidado.

Decidimos, assim, travar discussao sobre direitos fundamentais ao transporte e a salde.
A protecdo e promoc¢do a salde vdo além da nocgdo curativa e considera o integral bem-estar
fisico e psicologico das criangas com sindrome e das mulheres, ou seja, sua implementacéo nao
depende exclusivamente do sistema de salde, que dependem do aporte de outros setores; 0
direito ao transporte, por sua vez, tratando-se de mecanismo articulador da mobilidade e
equidade social, promove a garantia de cidadania e diminuic¢do das desigualdades, tornando-se
pilar para garantir o acesso a saude das mulheres e criangas do zika.

Sendo assim, uma vez que as implicagdes destes direitos trouxeram consequéncias
tanto num tempo passado e ainda trardo outras de forma potencializada, a medida que estas
criangas vao se desenvolvendo, faz sentido discorrer sobre as implicagOes destes direitos no
contexto da epidemia.

Também captamos distincdo de apresentacdo na demanda de mobilidade entre as
mulheres que residiam no epicentro da epidemia (localidades mais ruralizadas do nordeste
brasileiro) e aquelas que residiam no centro-sul do pais (localidades mais urbanizadas e
estruturadas). O transporte urbano coletivo afogado e as dificuldades de acessibilidade das
cidades mais movimentadas era dificultador para o acesso a servicos de saude. Carregar as
criancas em 6nibus ou outros meios de transporte publico se tornava tarefa que demandava
grandes negociacOes entre as mulheres e os prestadores de servicos publicos. A adaptacdo do
transporte coletivo urbano ja foi matéria tratada por normas legais e € garantido acesso livre aos
deficientes e aos seus acompanhantes, entretanto, esta faceta do direito ao transporte também
se mostrou empecilho & consecu¢do de direitos. Ainda que o contexto urbano pudesse
privilegiar estas mulheres de alguma maneira, a verificacdo final foi de que a mobilidade para
elas também era dificultador e parte de um direito fundamental que necessita de prestaces
especificas.

Independentemente do contexto geografico que as vitimas da epidemia residam, a
consideracdo final é de que a mobilidade se tornou grande artificio para alcance do direito a
salde e da dignidade humana, considerando-se ainda que as rendas destas familias afetadas
impossibilitavam os seus deslocamentos por sua conta prdpria para acesso a outros direitos
fundamentais. Portanto, sob o carater da eficacia plena e aplicabilidade imediata, considera-se
que o direito ao transporte exige concretizacdes a partir de agdes afirmativas que incluam estas

pessoas.
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