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Questa ricerca analizza l’attuazione delle politiche pubbliche 

all’assistenza dei bambini con Sindrome Congenita da Zika (SCZ), con un’enfasi 

dell’assistenza, comprendere le esigenze sanitarie dal punto di vista delle famiglie e 

analizzare le difficoltà affrontate dai professionisti nell’attuazione delle politiche 

persistono disuguaglianze nell’accesso alle cure, una marcata assenza di politiche 

Stato, un ascolto sensibile e politiche che valorizzino l’esperienza e il sapere d



What’s The Problem Represented







–







–



–

–



“Serviço Social em Ação”, um projeto acadêmico de extensão com repercussão 



de Conclusão de Curso (TCC), realizado em 2017, sob o título “

”

–

–

de vacinas vencidas não causaria danos neurológicos: “Teoricamente, o que 

doenças” (MIN

–

Sim, “O Ministério 

microcefalia na região Nordeste” (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2015, 

Segundo o Ministério da Saúde: “Essa 
ascem com cabeça menor do que a média” (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2016, 

https://drive.google.com/file/d/1wuo8hf4XiTvh6BqsB_-lgy3CNkDISGw6/view


Nesse contexto, “Em 2015, o Ministério da Saúde (MS) declarou estado 

no Nordeste” (Ministério da Saúde, 2016

“O normal e o patológico”, de Georges 



profundidade vai além da construção indicadores [...] “enveredando a avaliação para 

programa ou política pública”.

dissertações e teses), apenas 22 envolvem os temas sobre “microcefalia”, 

“Síndrome Congênita do Zika vírus” e “Zika vírus”. Destas, são 12 dissertações de 

–





[...] “uma avaliação em profundidade” (Rodrigues, 2008; 2

) “De modo geral, essas 

de políticas públicas”.



das crianças com SCZ. Afinal, a pergunta que me guia é: “

crianças com SCZ, quase dez anos após o surto”?

amplo, nomeado pela Organização Mundial de Saúde (OMS) como “Síndr

– SCZ”. 

Segundo a OMS: “

” (OMS, 2016, p. 

“convulsões, irritabilidade, disfunção do tronco encefálico, como 

oculares, e anomalias cerebrais”





Saúde (OMS). “

na região Nordeste do país” (OMS/OPAS, 



Considerada inicialmente como “benigna”, mudou esse status quando o 

–

– —



Segundo o Ministério da Saúde: “Essa condição afeta bebês que nascem 

a média” (Ministério da Saúde, 2016, 

reconheceu que falhas diagnósticas poderiam ocorrer. Segundo ele: “Há casos em 

rmal e a criança tem microcefalia”, afirmou (GAUCHAZ 

(Monteiro, 2016), evidenciando que os mais “vulneráveis” foram também os mais 



–

–
páginas respondendo à pergunta “Microcefaquê?”. Texto 

–

–

–
“O sistema educacional brasileiro e os desafios da inclusão 

estudantes com deficiência”. ISBN: 978



das crianças e de suas famílias. Ao utilizar o termo “ ”, refiro

problema do “fora”, cuja suposta solução seria encontrada através de 
referências de um “dentro”. Nossa tentativa é justamente depreender, da 
“margem”, elementos que façam repensa

propõe uma “antropologia da hegemonia e da dominação” segundo a qual a 

recorrente de “invisibilidade”.

—

—



27): “[...] Quando a natureza coercitiva dos fatos sociais deixa de ser sentida, o fato 

se um hábito”. Diante disso,







dentre outros, na efetivação da política […]. 

“essas dimensões –

ados e articulados”. 

sociedade “ideal” e esses padrões normalmente são reproduzidos por grupos de 

–

“ ”, de George Canguilhem, uma obra clássica e atemporal, 

" (2009), Canguilhem questiona: “Quais são os limites entre o normal e o 

patológico?”. O trabalho corresponde a sua tese de doutorado, apresentada na 



— —

No posfácio da obra “O Normal e o Patológico”

O autor critica o positivismo ao afirmar que o conceito de “normal” não se 

padrões aos quais devemos nos “enquadrar”. Em contrapartida, a pe

“patológicos” aqueles que simples

“normalidade”. 

Saúde (OMS): “A Organização Mundial de Saúde (OMS), em 1946 definiu saúde 

a ausência de doença ou enfermidade” (OMS, 1946).



sociedade e como “os doentes” se ad “A doença não é 

reação generalizada com intenção de cura” (Canguilhem

impostos “ao doente”, especialmente no caso das crianças com Síndrome Congênita 

A partir da obra “O normal e o patológico”



juízo de fato, mas o valor não se fixa “Nenhum fato dito normal, pode ter se tornado 

referência”. 

autor: “O patológico não é a 

repelida pela vida” (Canguilhem, 2009, p. 56). Essas reflexões dialogam diretamente 

–



“O Normal e o Patológico”







que “d

providências” 



pesquisadores, devemos buscar essas informações, a fim de contribuir para “[...] 

da pluralidade cultural e da necessidade da inclusão social” 



As políticas públicas têm “[...] como uma de suas principais funções a 

pela lei” (Behring; 

brasileiros, estando prevista no rol dos “direitos sociais”, no artigo 6º da Constituição 

destaca a professora Regina Mioto, ao utilizar o termo “familismo”

–

–
–



O termo “familismo” se refere à responsabilização da família, muitas 

Em relação ainda à dinâmica de “responsabilização da família”, avaliamos 



como “PEC da Morte”, oriunda da Proposta de Ementa Constitucion

Santos, (à época) “[...] se o Congresso Nacional aprovar essa PEC, ela vai significar 

dispõem do SUS para cuidar da saúde”.

todo o “E
democrática e do desenvolvimento nacional” (Cardoso Junior, 2019, p. 166).



Revisitar o “boom” do início da epidemia é propor uma linha do tempo de 



–

(2022, p. 10) observa: “Essa presença intensa e essa variedade 

iárias, estudantes etc.” 



[...] “naquela mesma sala de espera descrita acima, quando perguntamos 
sobre a diferença entre “médico” e “cientista” [...] Aí, pra cada médica, 

azendo. Então, as mães não conseguiam diferenciar” 

pelo que se observava nos exames de imagem, como o “perímetro cefálico menor” 

Algumas mães, só souberam “de boca”, 

direitos, muitas vezes sem “o papel” que comprov



vírus, exame laboratorial conhecido pelas mães como “ELISA”

ativa com a produção cientifica e com pesquisas diversas. “A fé na ciência 

ciência” 

mães responderam que sim, “foi pesquisa demais”. Uma delas disse que 
“participou de tanta pesquisa, assinou tanto termo, que se cada papel que 

nasse fosse um real ela já estaria rica”. Perguntamos onde tinham 
acontecido essas pesquisas e explicaram que foi “em tudo que é faculdade”. 

fisioterapia e até nas casas dessas interlocutoras” (

“sozinhas”, como apontam os relatos das mães, em busca de benefícios sociais e 

“apresenta alterações 

controle, alterações osteomusculares e disfagia”.

Ainda segundo o relato de Luciana Arrais, presidenta do UNIZIKA: “É 



mbrados” (Diário do Nordeste, 2025, 

convites e que as recompensas vinham escasseando. “Agora, só temos a 
esperança de alguma coisa mudar. Mas, às vezes, né, não muda nada”. A 

intitulado “

abordagem WPR” , What’s The Problem Represented, em português, “

”, uma ferramenta de análise de políticas 

“documentos norteadores do enfrentamento do Zika vírus, implementados pelo 

What’s The Problem Represente “Qual é o problema representado para ser”



governo brasileiro, no período de 2016 a 2022, que apontam: “Embora os 

acompanhamento de qualidade não é materializada” (Santos 

efetivas. “

” (Diário do Nordeste, 2025, 

ações. “

desde 2021, conforme informou a SMS”



área da saúde, como a Lei nº 8.080/1990, que “dispõe sobre as condições para a 

á outras providências”; e  a Lei nº 8.142/1990, que trata 

“da participação da comunidade na gestão do Sistema Único de Saúde (SUS) e 

saúde e dá outras providências”. Esta última



il de 2020, “institui pensão especial destinada 

Continuada (BPC)”. Tal norma representa um avanço impor

estabelece no inciso 3º: “O reconhecimento da pensão especial ficará condicionado 



versa o processo administrativo” (B

nº 6.064/2023, que “dispõe sobre o direito a indenização por dano moral e a 

Barré causada pelo vírus Zika”.

“Com a inclusão neste evento, a Fiocruz Pernambuco reafirma seu papel na 

saúde específicos para as situações mais vulneráveis” (Fiocruz, 2024, p



de 2025. Ela “dispõe sobre o direito à indenização por dano moral e à concessão de 

congênita associada à infecção pelo vírus Zika”. No momento, aguarda ap

, “foram

”

Gabrilli, “metade das crianças com microcefalia já morreu” (UOL, 2025). Ou seja, 



Segundo Minayo (2014), a pesquisa qualitativa “trab

dos processos e dos fenômenos” (p. 21), perspectiva que converge com a 

“um processo de reflexão e análise da realidade através da utilização de 

seu contexto histórico”. 

(2022, p. 16), “considerar a relação da casa com a clínica e

conjunto de atores com o qual as famílias conviveram intensamente”.

“a partir de material

científicos”, sendo fundamental para embasar teoricamente a discussão e orientar as 







norteia todo o processo de pesquisa, pois a “A eticidade da pesquisa implica em: 

na pesquisa, por intermédio de manifestação expressa, livre e esclarecida” (BRASIL, 



individualizadas por profissionais qualificados na abordagem”, II 

pergunta sobre um benefício eventual “ ”; para a minha surpresa e 

respondeu: “ ”, e eu prontamente

“Claro!”. Rapidamente tirei aquela pergunta do meu roteiro (com autorização da 

realizar a “Avaliação do atendimento de saúde 

–

Ceará”, tema desta pesquisa.



chegar ao feto, podendo provocar microcefalia. “A placenta a termo, a qual 

pelo Zika”, diz o professor Sérgio Verjovski
go e pesquisador do Instituto Butantan. “A placenta jovem ou 



–

–

assistência integral, conforme prevê a legislação: “Participante da pesquisa 



autorização de seu (s) responsável (eis) legal (is), aceita ser pesquisado” (BRASIL, 



OMS e as contribuições teóricas de George Canguilhem, em “O normal e o 

patológico”. Foram feitas as seguintes p





“a prevenção é sempre o melhor remédio”.

definidos conforme a Resolução nº 466/2012: “Achados da pesquisa 

munidades participantes” 

–







 Uma recebe dois BPC’s (da criança com SCZ e de outro filho 

















 “ele não aguentou o tranco”, 

 “ele não aceita até hoje”, 

 “ele me abandonou assim que a criança nasceu” 

 “ele foi embora”

“Eva elevava a outro nível essa 

mídia contribuiu para ampliar o problema que tentava apenas noticiar” 





meio do programa “Minha Casa Minha Vida”;



casas ofertadas pelo programa “Minha Casa Minha Vida”, por estarem 















“de produção subjetiva do

cuidado”, 



























“O normal e o patológico”. Foram feitas as 

 “A criança só fica no ar condicionado, e não tem na creche”

 “Medo”

 “Insegurança”



 “Nunca quis colocar”

 “Matriculei, mas lá não tem acessibilidade, então tirei”

 “Não confio, tenho medo”

 “É matriculado, mas faz as atividades em casa, tenho medo de deixar 

na escola”

 “Minha filha não vai mais porque eu tinha que ficar junto, então desisti”

informou, em nota, que “não há alunos com microcefalia matriculados na 

rede pública estadual” (Diário do Nordeste, 2025, 

do AEE é “identificar, elaborar e organizar recursos pedagógicos e de 

estudantes”. Além disso, os estudantes são assistidos por profissiona

Ministério da Saúde “desde o início da emergência em saúde pública até hoje,

em gestantes”. (Diário do 



 “Dar banho é um desafio, ele tem o quadril solto e o pé torto congênito”

 “Falta de rede de apoio”

 “Dificuldades de acessibilidade nos transportes públicos”

 “Falta de elevadores em prédios públicos e privados”

 “Restrição alimentar”

 “Dificuldade de locomoção”

 “Devido à idade e crescimento, o peso é um desafio”

 “Falta ou demora no atendimento multidisciplinar”

 “A sonda da GTT, se sair do lugar, tenho que correr para o hospital”

 “Medo dele morrer”

 “Vivo um luto diário ao ver outras crianças como ela morrendo”

 “A situação financeira tá muito difícil para manter o que ele precisa”

 “O corpo dele é muito rígido, por falta de fisioterapia”

 “Ele não fala e não anda, é difícil”

 “Ela não sustenta o tronco”

 “O peso tá acabando com a minha coluna”



socialmente. Para essas famílias, o que se impõe como “patológico” não está 







como “ruim” o atendimento às crianças com SCZ, relatando morosidade, falta de 

“boa”, embora tenha reconhecido a necessidade de descentralizar os atendimentos 













vai conhecer o mundo para descrever a “realidade”. Várias mães 

ciência, que descreveu as miopatias, que possibilitou essa “mudança 
ontológica”. As crianças de micro, sobretudo no início de suas vidas, foram 

desumanizadas, chamadas de “ET”, “monstro” ou “filho do 
mosquito” ao redor dos bairros, ruas e ônibus da cidade. Essas famílias, ao 









“decolonial”. 

c̦ c̦ c̦ c̦





–



FLEISCHER, Soraya Resende. ‘Tudo Bonitinho’: Pensando ética na prática e pelo 







–





–
participante da pesquisa intitulada “AVALIAÇÃO DO ATENDIMENTO DE SAÚDE ÀS 

—

— —



–



–



–



–

 

atualmente em tramitação no parlamento, que trata da “

” causada pelo mesmo vírus. Sou mestranda e pesquisadora na 

 

 

–


