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RESUMO:

A pesquisa “Etnografando Cuidados”
acompanhou maes, familias, servicos
de salde e pesquisadores na resposta a
Sindrome Congénita do Zika (SCZ), em
Pernambuco, desde novembro de 2016.
Este estudo foca na saida da SCZ dos es-
tados de emergéncia e de importancia
nacional e internacional, o que repre-
senta um dilema para maes de filhos
com SCZ - que outrora foram priorida-
de entre as prioridades na emergéncia,
aproximando-se intensivamente de
servicos de saude, assisténcia social,
transportes, e também dos pesquisa-
dores. Com relagdao a essa mudanga,
questiona-se o que é que fica e o que
€ que muda depois da epidemia. Tra-
ta-se da passagem da epidemia como
um periodo liminar que desemboca na
pos-epidemia, com a chegada a novos
e/ou a reforcados estados sociais quan-
do termina a emergéncia. Centra-se
nas implicagdes favordveis e desfavo-
raveis da negocia¢do que resultou na
medida provisdria concedendo pensao
vitalicia a criancas nascidas com a SCZ,
publicada em setembro de 2019, e sua
versao modificada em forma de lei em
abril de 2020. Examinam-se, por fim, as
restricbes que evidenciam praticas de
governanca e controle da populacao
afetada, e mostra-se a articulagao entre
dominios de cuidados de acordo com
as relagcbes e praticas que orientam mo-
ralidades para pessoas que participam
nesses dominios.
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ABSTRACT:

The research project “Doing Ethnogra-
phy on Care...” accompanied mothers,
families, health services and research-
ers in their response to the Congenital
Zika Virus Syndrome (SCZ) in Pernam-
buco since November of 2016. This
study focuses on the end of the Inter-
national and National States of Emer-
gency. The end produces a dilemma for
mothers of SCZ children who experi-
enced a period when they were priority
among priorities and interacted closely
with health, social service, transporta-
tion and welfare services as well as with
researchers, dealing with the questions
of what stays and what changes after
the epidemic. It focusses on favorable
and unfavorable implications of the
negotiation that resulted in the pres-
idential publication of a provisional
measure conceding a lifelong pension
to children born with SCZ in September
of 2019, and its modified version as law
published in April of 2020. It examines
restrictions which bring into evidence
pratice of governing and controlling
the affected population, and shows the
articulation among care domains in ac-
cordance with relations and practices
which guide moralities for people who
participate in these domains.
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A Saude Publica vive de emergéncia em emergéncia, tanto quanto o capita-
lismo vive de crise em crise. Do mesmo jeito, as crises e as emergéncias sdo tempos
extraordindrios que respondem, no minimo, a dois objetivos. Primeiro, recorrendo-se
a base da ordem pré-existente, formam-se novas aliancas para superar a emergéncia,
com medidas adequadas que estanquem a intensidade do alerta. Preocupagdes sao
levantadas pela ocorréncia de alguma condicao especial que se apresenta como epi-
démica - e consequentemente, ameacadora da ordem. Em seguida, como segundo
objetivo, constrdi-se um alicerce de resposta que possa contribuir para que emergén-
cias de caracteristicas semelhantes ndo ocorram no futuro.

Esses dois objetivos, plenamente associados a atos de cuidar da saude das
pessoas, nem sempre dialogam perfeitamente entre si, pois 0 que se precisa para sair
de uma emergéncia ndo corresponde ao que se necessita para manter um alicerce de
resposta aos desafios postos por emergéncias. Além disso, o ato de cuidar ocorre em
dominios que exigem diferentes praticas, de acordo com a inser¢ao de agentes no
processo de resposta a uma epidemia, bem como no processo de vida cotidiana fora
dos tempos excepcionais.

Inquerir sobre as consequéncias do fim de uma emergéncia de satde publi-
ca suscita outra pergunta mais ampla associada a ideia da dadiva. Maurice Godelier
(2001) indaga “o que é que fica?” quando as pessoas estdo envolvidas numa acdo
especial de doar-se ao que € exigido em uma rede de trocas, em rela¢des sociais mar-
cadas por reciprocidade e por hierarquias. As redes reforcam obrigacdes mutuas em
interacdo intensa, mas isso nao implica necessariamente uma horizontalidade rela-
cional. Ao perguntar “o que é que acumula”, e “como acumula”, em contextos de
aliancas intensivas permeadas por trocas, desloca-se a questao para o tempo poste-
rior ao das trocas.

Dito isso, percebe-se que hd uma apropriacao social multipla de diferentes
significados atribuidos ao que possa conferir privilégios ou beneficios, de acordo com
as insercOes sociais prévia e posterior das categorias de pessoas que participam na
rede intensiva dos tempos emergenciais. O que pode ficar, para uma pessoa de uma
categoria, € diferente do que pode ficar para outra; mas ha ordens diferentes que

informam as expectativas. Didier Fassin (2010) ainda leva a discussdo adiante quan-
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do se debrucga sobre as Iégicas de ajuda humanitdria, sempre intensificadas durante
emergéncias, e caracteriza-as como reforcadoras de desigualdades sociais, no con-
texto de um discurso de socorros realizados em nome do “bem”. Todos os que estao
envolvidos na resposta a uma epidemia participam de um discurso exacerbado de
doacdo e urgéncia — mas ha diferencas notaveis nessas respostas, a depender do que
é importante alcancar com elas.

Levando essa pergunta para o periodo pds-emergéncia de epidemias, e es-
pecificamente no caso da Sindrome Congénita do Zika (SCZ) focado aqui, podemos
situar mais concretamente alguns agentes sociais que atuam em dominios de poder
associados a praticas de cuidado. A partir disso, é possivel abarcar as questdes da
saida do estado da emergéncia e da entrada em um estado de “cronicidade estrutu-
rada”, que implica uma reconfiguracao das praticas experimentadas com o “cuida-
do”’; bem como uma nova configuracdo da ordem pré-epidemia, da qual sempre se
preservam alguns aspectos e se modificam outros. E fundamental também entender
que os dominios de poder' formados nessas praticas reportam a realidades geopoli-
ticas mais amplas, que afetam a eficacia das redes em alcancar respostas positivas as
buscas dos agentes.

Como os agentes sao multiplos, de acordo com os seus diferentes dominios
predominantes de acdo, o que é um “fortalecimento do alicerce” para um agente
ndo corresponde necessariamente a um fortalecimento semelhante para outro. E
improvavel que as aliangas se desmanchem por completo depois da emergéncia,
pois parece mais correto dizer que ha processos de apropriacao social dos resultados
da emergéncia que reposicionam os atores — seja em diferentes patamares, seja em
reafirmacdes da ordem anterior — no que se refere tanto a cada dominio, quanto a
relacao entre dominios.

Antes de destrinchar os dominios, vale declarar a sintonia parcial desta pers-

pectiva com a observacao de Lucas Freire de que, quando se trata de burocracias

'Para um detalhamento da compreensao de dominios de cuidado pelo autor, além do que se encontra
mais adiante neste artigo, consulte o capitulo de Parry Scott (2020a) na coletanea publicada como
e-book pela UFPE books, organizado por Parry Scott, Luciana Lira e Silvana Mattos, Praticas Sociais no
Epicentro da Epidemia do Zika (RECIFE, 2020), bem como Parry Scott, “Cuidados, Mobilidade e Poder
num Contexto de Epidemia: Relagdes Familiares e Espacos de Negociacdo, Revista Mana (2020c).
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cujas ordens de existéncia se preservam em si com mecanismos operativos de um

Estado indiferente (ver HERZFELD, 1993),

a precariedade, a escassez e a desigualdade no acesso aos servicos publi-
cos de saide sempre foram tragos da sauide publica no Brasil. Assim como
as diversas “crises”, os objetivos de corrigir os erros de Estado e preservar
o “funcionamento da economia” encontram-se como fundamento e justifi-
cativa de projetos politicos na drea da sadde. (FREIRE, 2019, p. 366).

Tal perspectiva resulta em uma percepc¢ao de que “o Estado governa territd-
rios e popula¢des através da precariedade, delimitando o quanto e como as pessoas
podem viver” (FREIRE, 2019, p. 368). Se isso ocorre na cotidianidade de crises estuda-
da por Freire, uma crise “epidémica” pode reforcar esse processo. Os territdrios e po-
pula¢des incluem pesquisadores, gestores, profissionais dos servicos, maes, familias
e afetados diretamente pela epidemia em uma troca intensa, que pode favorecer a
convergéncia parcial sobre as caracteristicas do que é preciso fazer para cada grupo.
Nessas articulagcdes ocorrem processos de governanga que restringem as atividades
dos diversos agentes, mas isso ndo impede que ocorram aliancas, mais duradouras
ou mais transitdrias, que possam resultar em beneficios de servicos e cidadania para
as pessoas dos diversos dominios que se articulam durante o auge de uma epidemia.

O estado de emergéncia formal de SCZ durou nove meses internacionalmente
(fevereiro a novembro de 2016 pela OMS) e dezoito nacionalmente (novembro de
2015 a maio de 2017 pelo Ministério de Satde do Brasil). J& se vao quatro anos desde
que as agéncias internacionais avaliaram que o “alicerce de resposta” a sindrome
estava instalado, e ndo se tratava mais de uma ameaca global. Custou mais tempo
para o epicentro da epidemia, o Brasil, avaliar que tinha criado a seu préprio “alicerce
de resposta’”, com queda de 95% dos casos, e anunciar que as coisas estavam sob
controle.

Parecia muito tempo, mas as emergéncias duraram pouco. Quase trés anos
depois do fim da emergéncia, no dia 7 de abril, 0 Governo Brasileiro publicou em dia-
rio oficial a aprovacao, que tinha ocorrido trés dias antes, da medida provisdria de 4
de setembro de 2019, que conferiu pensdo vitalicia as vitimas da microcefalia causa-
da por Zika. Esse evento € o ponto de partida para uma discussao sobre a interacao

entre integrantes de diferentes dominios de cuidado envolvidos neste processo: um
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processo de governanca multipla, praticas e discursos sobre os resultados do contro-
le sobre a epidemia’.

Sdo trés os agentes mais atuantes que focamos nessa emergéncia: pessoas e
familias acometidas; gestores e prestadores de servicos de atendimento; e pesqui-
sadores. Esse ultimo grupo € mais realcado que em alguns outros estados de emer-
géncia, devido ao grau de desconhecimento da Sindrome Congénita do Zika (SCZ).
Quando as doengas sao mais conhecidas, as praticas dos gestores e prestadores de
servicos ganham maior realce, por ter havido um mapeamento anterior de fatores;
mas quando a doenca é desconhecida, sao os pesquisadores e a confec¢ao do seu

I”, as maneiras de atender.

mapeamento que precisam guiar, “em tempo rea
Normalmente, procuram-se entender particularidades inusitadas e mapear
a ocorréncia sdcio-espacial de uma doenga conhecida através de metodologias de
estudos cuidadosamente normatizados pelas instancias internacionais de vigilancia,
tornando muito evidentes os territdrios e popula¢des a serem governados e as a¢des
promovidas em tal governanca. Quando a doenca é desconhecida, acrescenta-se a
essas metodologias o trabalho de iniciar todo um processo de descoberta, que impli-
ca a primeira identificacao, a caracterizacao e a localiza¢ao da doenca, sem os para-
metros de estados anteriores de emergéncia desta. Tal situacao ¢ muito ameacgadora
a ordem, até que se chegue a um conhecimento e a acdo efetiva diante dela. E um
periodo de liminaridade, que depois se curva a “nova” velha ordem de praticas.
Durante uma emergéncia, vive-se a expectativa e a vontade de sair dela, de
acabar com a correria e chegar a um estado de cotidianidade (as vezes remetendo-se
a uma cronicidade, que sugere conhecimento e convivéncia com as consequéncias
de uma patologia duradoura). A cronicidade, normalmente usada para referir apenas
aos sintomas e sequelas da doenca em si, também pode ser empregada em refe-
réncia a limitagao e escassez dos servi¢os, bem como as praticas de pesquisadores.
De qualquer jeito, ndo é uma simples volta ao estado pré-emergencial, pois no novo
estado todos os agentes se imaginam potencialmente mais prevenidos e mais capa-

citados em lidar com as consequéncias de qualquer emergéncia, simplesmente por

> Veja Matos et al., 2019 para outra discussao detalhada sobre pensao vitalicia da nossa equipe de
pesquisa.
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terem passado pela experiéncia que inevitavelmente fornece miltiplas oportunida-
des de capacita¢do e multiplas maneiras de exercer governanga.

No caso da SCZ, as orienta¢des gerais das agéncias globais de controle de
doengas (OMS e OPAS, cujas orienta¢des-guias sao seguidas pelo Ministério de Sau-
de e pela Fundagdo Nacional de Satde no Brasil) refletem demandas de vigilancia
sanitdria e epidemiologia. Em respeito a diversidade de situa¢6es imagindveis, essas
orienta¢bes contém declara¢bes em termos bem vagos sobre o que leva a saida do
estado de emergéncia. Percebemos isso nas orienta¢des divulgadas pela Fundacao
Nacional de Saldde do Ministério da Salude, que admitem que a saida depende do
“fortalecimento de sistemas municipais de vigilancia epidemioldgica, dotados de au-
tonomia técnico-gerencial para enfocar os problemas de satide préprios de suas res-
pectivas dreas de abrangéncia” (MS-FUNASA, 2004, p. 12).

Esse gerenciamento sugere que corrigir a desordem que afeta tais sistemas
municipais seria prové-los com conhecimento e organizac¢ao, provenientes de instan-
cias superiores, de forma a governar o suficiente para evitar o pior. O pior, sem duvi-
da, seria a continuada dissemina¢ao da doenga. A saida da emergéncia € uma inser-
¢ao, a0 mesmo tempo imaginaria e real, em um estado de ordem novo, por precario
que seja.

Nem sempre sao claras, contudo, as razbes de se tomar os sistemas muni-
cipais por “auténomos” e suficientemente fortalecidos, técnica e gerencialmente,
para operar no cotidiano, sem uma vigilancia desdobrada. Fica claro que os siste-
mas de salde internacionais e nacionais saem da emergéncia fazendo referéncia a
contencao geogréfica dos seus problemas (nem se alastra a epidemia, muito menos
se chega a uma pandemia!). Eles desenvolvem um discurso como conhecedores da
doenca e organizacionalmente capazes de cuidar dos acometidos. Ao mesmo tempo,
ainda enfrentam muitas das mesmas amarras estruturais que se precediam a emer-
géncia, instalando-se novamente apenas a crise cotidiana de escassez administrada.

Em outro estudo sobre a prioridade entre as prioridades dentro do estado
de emergéncia (SCOTT, 2020a), delineei trés dominios de cuidado, informados por
moralidades distintas, associados 1) as pessoas acometidas, 2) as redes de servicos

institucionais, e 3) aos conhecimentos construidos pelos pesquisadores. Descrevi tais
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dominios, compreendendo-0s como as vezes convergentes e as vezes divergentes,

mas sempre em articulagdo, no contexto da resposta a epidemia do SCZ. S3o eles:

dominios de cuidados relacionais; dominios de cuidados de atendimento, e
dominios de cuidados com o conhecimento cientifico, respectivamente. O
ambiente de cuidados, entdo, pode ser caracterizado grosseiramente por
uma mistura entre o popular, o técnico e o cientifico, cada um perfilado no
habitus do seu dominio, mas cada um intersectado com os outros no cam-
po maior de saude. (SCOTT, 20203, p. 26)

No referido estudo, descrevo encontros e desencontros entre as praticas -
compreendidas e tratadas como prioritdrias — de maternagem e de rela¢bes sociais e
familiares cotidianas, de direitos e demandas associadas a resposta institucional a doen-
cas especificas, e de participacdo em redes de producgdo de conhecimento sobre satide e
dreas dfins, respectivamente. S3o essas ideias que informam diferentes priorizacdes
para acumulacao por parte de agentes, de diferentes dominios de cuidado, em uma
emergéncia de saude publica. Ou seja, para cada grupo, “o que fica” deve responder
principalmente a praticas relacionadas com a moralidade do seu dominio de cuida-
dos. Se possivel, sem prejuizos aos outros dominios.

Depois de examinar praticas observadas e discutidas na convivéncia intra e inter-
-dominios de cuidado ao longo de mais de trés anos de pesquisa - cuja reapresentacao

no espaco disponivel neste trabalho é invidvel —, foi possivel ressaltar duas questdes:

[...] primeira, um fortalecimento mutuo prezado por todos que é produto
do poder agregador de estado de emergéncia publica em satide publica e
uma atencdo a relacionalidade cotidiana, a disponibilidade de atendimen-
tos, e a novas informacgdes sobre a doenca, enfatizados em cada dominio;
e, segunda, como a énfase numa das prioridades de outros dominios de
cuidado leva a desentendimentos na articulagdo que possam esclarecer o
que precisa ajustar em cada dominio. (SCOTT, 20204, p. 39)

No atual trabalho, ndo pretendo voltar para cada ponto trazido no estudo
anterior, embora, de fato, mereceria a nossa atencdao o aprofundamento a
compreensdao de como as pessoas em cada dominio buscam praticas que significam
as moralidades do seu dominio; e como a busca de moralidades de pessoas de outros
dominios ora convergem, ora divergem das moralidades do seu dominio. O ideal de

uma articulagdo sintonizada entre os dominios em nome de uma causa comum, por

mais desejada que seja, ndo costuma aparecer sem tropecos.
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Depois dessas consideracdes iniciais, necessarias para se compreender essa arti-
culagao, simultaneamente sintonizada e tensionada, apresento, a partir do processo de
discussao da concessao de pensado vitalicia para as familias com criancas acometidas da
Sindrome Congénita do Zika3, a analise sobre “o que ficou” em cada dominio; e sobre
como ocorreram as praticas de governanga multipla nesse ato. A governanga multipla
se refere a multiplicidade de detalhes pelos quais se criam restric6es e também ganhos
que delimitam as possibilidades de acao em cada dominio, bem como se refere a Iégica
de governanca da escassez como principio norteador de reposta ao litigio que resultou
na medida provisdria de um governo. Percebe-se, como se vera, um governo disposto

a apostar na precariedade para governar territdrios e populages.

A MEDIDA PROVISORIA

No dia 4 de setembro de 2019, em meio a uma agenda politica neoliberal, re-
petidas demonstra¢es de uma ideologia autoritaria, desalentadoras discussdes so-
bre a reforma da previdéncia e a reforma tributdria, e pressdao sobre o aumento do
desmatamento da Amazénia, ocorriam amplas divulga¢bes de quedas recordes na
popularidade individual do presidente Jair Bolsonaro.

Nesse cenario, pressionado também por associacdes que protagonizaram
os direitos das familias acometidas por uma epidemia que estava servindo como
simbolo de boa resposta nacional de uma emergéncia superada, o presidente emi-
tiu a medida provisdria nimero 894/2019. Amplamente divulgada, esta gerou man-
chetes e trechos, como se percebe na reportagem de internet do Globo anuncian-
do a concessao de um salario-minimo como “pensdo especial vitalicia para criancas
com microcefalia decorrente do virus Zika, nascidas entre 2015 e 2018.” (énfase no
original, O GLOBO, 04/09/2019 2020)*.

Com a caracteristica politicamente aquinhoada de afabilidade arguta e infor-

3Tal medida provisdria do dia 4 de setembro de 2019, com pequenas modificacdes que sdo ressaltadas
mais adiante neste trabalho, foi aprovada no dia 4 de abril de 2020, e publicada no diario oficial no dia
7 de abril do mesmo ano (ver anexo).

4SOARES, Jussara. Bolsonaro assina MP que cria pensdo vitalicia para criancas com microcefalia de-
correntes do Zika. O Globo (site). 4 set. 2019, s/p. Disponivel em: https://oglobo.globo.com/socieda-
de/bolsonaro-assina-mp-que-cria-pensao-vitalicia-para-criancas-com-microcefalia-decorrentes-do-
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mal que acompanha os pronunciamentos politicos do presidente, ele, jocosamente,
e ao mesmo tempo com toda seriedade, informou que ndo admitia negociar nenhum
ponto dessa medida. Se houvesse quem tentasse emendar pontos, ele avisou que iria
se encarregar de vetar a prépria medida benéfica que estava concedendo. Nas suas

palavras:

Peco aos deputados e senadores que ndo alterem essa MP, ndo fagam de-
magogia, j4 que ndo tiveram competéncia ou cardter em governos ante-
riores. Caso contrdrio, serei obrigado a vetar essa medida porque eu néo
posso incorrer em crime de responsabilidade e me submeter sim a um pro-
cesso de impeachment. (O GLOBO, 04/09/2019)°.

O momento foi divulgado envolto em uma aura de vitdria que grassava entre
familiares e protagonistas responsdveis por essas criancas, representados nas fotos
oficiais da assinatura pela presidente da Associacdo Pais de Anjos da Bahia, Ingrid
Guimardes (que também é presidente da “Frente Nacional na Luta por Direitos da
Pessoa com a Sindrome Congénita do Zika”) junto de sua filha Nicole, e pela primei-
ra dama, Michelle Bolsonaro, cuja histdria e imagem publica, além dos atributos de
juventude e beleza fisica ressaltados pelo presidente até nos meios da diplomacia
internacional, sdo construidas pelo protagonismo a favor de deficientes auditivos.

O presidente exibiu o seu lado humanitdrio, segurando a crian¢a com a SCZ
durante um tempinho. E o Ministro da Cidadania, afinado com a importancia do dis-
curso do carater familiar e maternal da medida, declarou que esta foi de responsabili-
dade da primeira-dama, enaltecendo a sua caracteristica acao social e a influéncia da
primeira-dama sobre o presidente (“Onde ela bota a mdo, o presidente ouve”). Es-
tava dado o pontapé para uma discussao ampla que escancara as divergéncias sobre
como deve ser o0 “cuidado”, bem como a governanca, desses cidadaos acometidos
pela SCZ.

Escrutinar alguns desses pontos nos remete a diferenciacbes de dominios de
cuidado que se apresentavam durante — e continuam se apresentando agora — a de-
clara¢ao da emergéncia de saude publica que o virus provocou. Uma descricdo por-

menorizada da medida provisdria e das questdes realcadas pelos seus promulgado-

-zika-23927464. Acesso em: 10 set. 2019.

> ldem, ibidem.
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res evidencia as aliangas e contengdes entre os diferentes dominios de cuidados e o
meio sociopolitico e econdmico nacional no qual aquela se realiza.

Para compreender como cada conjunto de agentes sociais de cada dominio
se situa, ainda recorrer-se-a a um referencial que entende que sair de uma epidemia
representa um rito de passagem, que visa a simbolizar a busca do alcance de um
alicerce mais firme para lidar com as comocdes criadas — neste caso, pela Sindrome.
Como na ldgica de ritos de passagem destrinchados por Arnold Van Gennep (2011) e
Victor Turner (1995), periodos de liminaridade que marcam a passagem de um esta-
do para outro envolvem no¢oes de desordem e, frequentemente, sofrimento®. Uma
emergéncia de satide publica é um estado coletivo de liminaridade. E uma agudizacdo
do estado de “crise” cotidiano que caracteriza a administracdo de servicos de saude
e de outros servicos realizados pelo Estado. E uma nova ordem, embora ndo tdo nova
assim.

Sempre ha a sugestao de que se alcancou um novo patamar por causa da epi-
demia. Nas familias, isso equivale a estabelecer uma nova rotina de vida cotidiana,
fortemente influenciada por uma bio-identidade da familia, pelo estreitamento da re-
lacdo emocional mae-bebé e por préticas terapéuticas (RABINOW, 2002). Ja nos ser-
vicos de prevencao e de atendimentos, ha a nocao de maior habilidade de resposta
as demandas com medidas de relacionamento do servidor com o usudrio, incluindo
tanto organizacao fisica e geografica de servicos, quanto protocolos orientadores de
comportamento e gerenciamento de or¢camentos disponiveis. E, para os pesquisado-
res, as certezas e incertezas sobre o conhecimento em construg¢do sobre a doenga,
suas caracteristicas e impactos, recebem atencdo, incorporando-se as descobertas
e perpetuando-se a discussao das implicacdes e limitacbes desse conhecimento de
acordo com vieses interpretativos trazidos pelos préprios pesquisadores, de encon-

tro com os seus objetos (LATOUR, 2013).

® Reconhecemos que a orienta¢do dos autores de ritos de passagem é do ciclo vital: apds um rito de
passagem, chega-se a uma nova ordem, diferente e sequencialmente posterior na regularidade do
processo de viver em sociedade. Quando se fala em estados pré e pés emergéncia ha ganhos pela ex-
periéncia, mas ndo se pode dizer que depois da liminaridade a nova ordem se refira a uma sequéncia
vital. Simplesmente é outra hora, informada pela experiéncia realizada, incorporando o aprendizado,
e operando numa continuidade da Iégica da “indiferenca burocrética” (ver HERZSFELD, 1993; FREIRE,

2019).
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Ao anunciar a medida provisdria 894/20197, a grande midia captou e reprodu-

ziu diversas mensagens do governo contidas nas primeiras trés linhas da medida:

Art. 1° Fica instituida pensdo especial destinada a criangas com mi-
crocefalia decorrente do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31
de dezembro de 2018, beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada).

§ 1° A pensdo especial de que trata esta Medida Provisdria serd
mensal, vitalicia e intransferivel e tera o valor de um saldrio minimo.

§2°Apensao especial ndo poderd ser acumulada com indeniza¢des
pagas pela Unido em razdo de decisdo judicial sobre os mesmos fatos ou
com o Beneficio de Prestacdo Continuada de que trata o art. 20 da Lei n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 3° O reconhecimento da pensdo especial ficard condicionado a
desisténcia de agdo judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o
qual versa o processo administrativo.

§ 4° A pensdo especial serd devida a partir do dia posterior a
cessacao do Beneficio de Prestacdo Continuada ou dos beneficios referidos
no § 2°, que ndo poderdo ser acumulados com a pensao.

§ 5° A pensdo especial ndo gerara direito a abono ou a pensao por
morte.

Nas linhas referidas, identifica-se a populacao de alta visibilidade: criancas com
microcefalia decorrente do Zika virus, nascidas num periodo especifico de quatro
anos — uma populacdo que ja recebia Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) do
governo. O valor de um saldrio-minimo e o fato de este ser mensal e vitalicio sao as
questdes mais realcadas pelo governo como pontos positivos da medida. Também foi
veiculado pelos meios de comunicagdo que serd permitido o trabalho dos familiares
sem limitacdo de niveis de recebimento (o que ndo é permitido nas regras vigentes
do BPC), mas tal informacdo estd quase totalmente ausente dos artigos da medida,
gerando inquietude sobre a garantia entre as maes que serao as responsaveis. Nao
parece suficiente supor que a categoria de “pensado” responde a regras diferentes
que a categoria “beneficio”, tdo repleta das restricdes identificadas por Matos et al.
(2019), sem que a garantia tenha sido explicitada no texto.

Os condicionantes que regiam a concessao (intransferibilidade, valor, paga-
mento pelo INSS e a ndo acumula¢ao com outras indeniza¢des pagas pelos mesmos

fatos) foram incluidos nos cinco paragrafos especificos seguintes do artigo 1° e pon-

7 Para outro relato, que enfatiza as contradi¢fes e os dispositivos limitantes incluidos no acesso ao
BPC, hd também informacdo sobre eventos e articulacdes nos preparativos para a negociacdo em tor-
no da medida proviséria na sua efetivacdo como lei no texto de Matos et al. (2019). A primeira autora
do artigo da nossa pesquisa “Etnografando Cuidados”, Silvana Matos, participou ativamente nesses
eventos, protagonizando as demandas das familias até a realiza¢do da audiéncia publica em setembro
2019 no Congresso.
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tos adicionais colocados em cinco artigos adicionais curtos, entre os quais o segundo
artigo (sobre a ndo acumulacdo com outras indeniza¢des) gera mais efeitos sobre a
populacao alvo da medida.

Passado o impacto da grande publicidade positiva da hora da solenidade da
assinatura, rapidamente esses pardgrafos e artigos restritivos ganharam mais aten-
cao de familias, pesquisadores e das protagonistas maes, justamente pelas limitacdes
que se impuseram, no sentido de mobilizacdo, para proporcionar emendas — em clara
desobediéncia a provocacao imobilizadora do presidente de que vetaria a medida se
fosse modificada. Nao foi por acaso que o Ministro da Economia foi cossignatario da
Medida Provisdria. Pensado pelas maes e divulgado pelo governo como um ganho
na autonomia das mulheres, cada detalhe criou desconforto as maes ao revelarem-se
pontos de controle restritivos a direitos incorporado no préprio documento que con-
tribuiria para a autonomia. Sabendo que havia um ganho no anidncio de uma pensao
vitalicia fruto da pressdo da frente de associa¢des e seus aliados?, as maes presiden-
tes das associa¢des estranharam ver itens no texto da medida que ndo tinham sido
discutidos anteriormente com elas; assim como nao ver, no documento, as garantias
que foram comunicadas oralmente (especialmente a de poder trabalhar).

As suas vozes ganharam ainda mais corpo com o questionamento ampla-
mente divulgado, que ocorreu no dia depois do anudncio, no Twitter da pesquisadora
fundadora do atuante Instituto Anis, Debora Diniz®. No inicio da epidemia ela escre-
veu um livrinho muito accessivel e didatico que deu um primeiro perfil dos grandes
impactos do Zika (DINIZ, 2016). Mesmo em autoexilio, pelas ameacas que recebeu

de “grupos de édio”*, Diniz “twitou’” de longe e agiu pelo seu Instituto, revertendo

8 Durante todo o processo de mobilizacdo da frente de associagdes, inclusive nas primeiras negociagdes
em Brasilia no Ministério de Desenvolvimento Social durante o governo anterior em 2018 (exatamente
com o futuro Ministro de Cidadania, que viria ser coassinante da Medida com o presidente e o Ministro
da Economia), a pesquisadora Silvana Sobreira de Matos, da equipe de “Etnografando Cuidados” de
FAGES, acompanhou ativa e presencialmente, sempre mantendo didlogo e acompanhando as maes
nos encontros com o governo. Durante as audiéncias parlamentares ainda se acrescentaram outras
integrantes préximas as associa¢des aliadas na frente. Houve o refor¢o critico e a experiéncia na drea
de direito do Instituto Anis, bem como o depoimento de pesquisadoras, pesquisadores e profissionais
de atendimento alinhados com elas.

9 Uma representante do Instituto Anis também participou na audiéncia ao lado das associac¢des, das
familias e da nossa pesquisa, como também participou a nossa pesquisadora Silvana Matos.

°REDAGAO. MP de Bolsonaro que garante pens&o vitalicia para criancas por conta do Zika contém “pegadinha”.
Revista Férum (site). 5 set. 2019, s/p. Disponivel em: <https://revistaforum.com.br/politica/bolsonaro/mp-de-bol-
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a atengao justamente para esses fatores limitantes, chamando-os de “pegadinhas”
que multiplicavam os fatores de governanca da vida das maes e das suas familias.

Ela descreve algumas pegadinhas, tweet por tweet, ressaltando que a medida
é para as familias mais pobres do pais, e aponta que:

e afamilia ndo podera judicializar direitos se receber a pensao. Nao po-
derd judicializar acesso a medicamentos, por exemplo. Uma exigéncia
inconstitucional™;

e a medida proibiu que familias acumulem a pensao com beneficios da
assisténcia social, como BPC e Bolsa Familia;

e O texto exige que todas as criancas de Zika se submetam a nova pericia
médica.

A medida provisdria, durante a elaboracao da primeira versao deste trabalho
em meados de setembro de 2019, estava em estado de plena efervescéncia de buscas
de emendas e adequacgbes pela Frente de Associacdes, sem que se pudesse prever
os resultados. A audiéncia para discutir a medida no Congresso se dividiu entre uma
sessao com os prestadores de servico e pesquisadores, outra com as familias e ou-
tra com os Gestores do “Estado”, em dias alternados (prolongando-se por mais de
uma semana). Alguns pesquisadores, representantes de instituicées e profissionais
de varios estados do pais, valorizados pelo seu renome bem como pela sua adesdo a
causa das maes e familias, optaram por participar da audiéncia junto as familias, em
solidariedade ao seu pleito.

Depois da discussao, tendo passado por revisao na Camara dos Deputados e
no Senado no dia 4 de fevereiro de 2020, a redacdo final do texto da lei assinada em
abril sofreu pequenas modifica¢bes: ndo restringiu a “microcefalia” os disturbios cau-

sados pela Zika (contribuicdes dos pesquisadores)™; e ampliou em um ano o periodo

sonaro-que-garante-pensao-vitalicia-para-criancas-por-conta-do-zika-contem-pegadinha>. Ultimo acesso em: 11
dez. 2020.

" E justamente a judicializacdo para ter acesso a saide que Freire (2019) identifica em associacdo a
gestao de escassez com pratica de administracdo que naturaliza uma continua ‘restruturacao de ser-
vicos’ e ‘repactuacao de direitos’. No caso especifico, em marco de 2020, o governo juntava esforcos
para desobrigar o governo de compras de remédios caros por argumentar que tais custos eram uma
ameaga a um orgamento equilibrado.

2 Pesquisadores demonstravam a maior complexidade dos efeitos e a ndo obrigatoriedade de haver
microcefalia, bem como o fato de que alguns casos “descartados” pela vigilancia por ndo apresenta-
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coberto de elegibilidade para dezembro de 2019. As associagbes e seus protagonistas
nao queriam delimitar um periodo, mas o governo alegou que era impossivel ndo o
fazer; apenas concedeu estender por mais um ano, alegando nao poder deixar datas
abertas - subentende-se que estava se prevenindo contra custos de uma possivel
extensdo por muitas outras vitimas no caso de um novo surto.

A visibilidade dos agentes envolvidos, que ficaram sob os holofotes interna-
cionais e nacionais e ainda estdo na penumbra desses holofotes, certamente levou
a todos - familias, gestores, atendentes de servicos e pesquisadores — a um “novo”
estado nos seus respectivos dominios de cuidados, um estado informado pelas exi-
géncias de respostas a Sindrome. Todos recebem “ganhos” de uma cidadania mais
presente no que estamos chamando dos seus dominios de cuidado, com agdes, re-
cursos, e legislacdes configurando uma cidadania em processo de afirmacao e reafir-
mag¢ao — mas sempre sujeita a possibilidade de precarizacao.

Em outro estudo sobre os efeitos de projetos de desenvolvimento sobre po-
pulacées atingidas (SCOTT, 2020b), percebeu-se que o Estado, muito presente na
vida das pessoas, mas agindo de forma a buscar objetivos diferentes dos delas, gera
uma sensacdo de “inseguranca administrada’®=. Vendo essa medida provisdria das
perspectivas de diferentes dominios de cuidado, é possivel perceber o quanto um
processo de crescimento mutuo entre agentes se encontra constrangido, dominio

por dominio, pelas politicas de restricao de direitos presentes nas acdes do Estado.

AINTERAGAO DE DOMINIOS DE CUIDADOSE A PRESENCA DAINSEGURANCA
ADMINISTRADA DO ESTADO NO CONTEXTO DE DEFICIENCIA

O que € que arestricao a quem tem microcefalia comunica para os diversos
agentes envolvidos, isto é, familias, gestores e atendentes, pesquisadores? Pes-

quisadores que estao cuidando da produ¢dao do conhecimento, com o aporte de

rem microcefalia no nascimento foram detectados posteriormente com outros problemas.

3Essa terminologia foi primeiro elaborada em SCOTT, 2006 [2009], na revista Satide e Sociedade. A c6-
pia desse artigo pode ser conferida em: SCOTT, Parry. Familias Brasileiras: poderes, desigualdades e so-
lidariedades. Recife: EDUFPE, 2009. Disponivel em: https://www.ufpe.br/documents/1016303/1020379/
famlias+brasileiras+poderes+desigualdades+e+solidariedades.pdf/35456d88-d341-4ae7-8f69-7bd54b-
815df8. Ultimo acesso: 11 dez. 2020.
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recursos nacionais e internacionais, descobriram vetores, condi¢cbes ambientais,
transmissdo vertical, transmissdo sexual e multiplas e complexas manifestacdes
dos efeitos da doenca, mapeando-o em tempo recorde desde o sequenciamento
de DNA até a distribuicao de ocorréncia. Puseram em pratica aliancas entre pesqui-
sadores de diversos continentes, que permitiram investigacdes nos mais diversos
niveis e conseguiram notoriedade com as suas pesquisas e o reforco de reputagbes
positivas dos seus locais de pesquisa.

Se de um lado, as pesquisas ajudaram a delinear uma irresponsabilidade
coletiva no controle das condicbes ambientais que favoreceram a epidemia, essa
informacdo ajudou a criar uma medida provisdria que, sem declarar abertamente,
reconhece tal falha. De outro lado, agora, num ambiente de desmonte do apoio a
pesquisa cientifica, aparece uma medida provisdria que cita como condicionante a
“microcefalia decorrente do Zika Virus”. Assim ela anula a descoberta importante
de que o Virus do Zika nem sempre ocasiona a microcefalia, pois a designacao de
Sindrome Congénita substitui a microcefalia justamente porque as consequéncias
se apresentam por multiplas outras formas (ALBUQUERQUE et al., 2018) que ainda
estao sendo descobertas. Restringir os sintomas da sindrome a “microcefalia” fere,
entao, o conhecimento produzido e exclui muitos acometidos de problemas decor-
rentes do Zika Virus. Para os pesquisadores, mudar essa parte do texto reconheceu
a importancia desse amplo conhecimento proveniente do cuidado deles com o co-
nhecimento da complexidade dos efeitos.

Gestores e prestadores de servicos institucionais sabem muito bem que as
demandas de terapias sao extraordinariamente variadas, indo bem além do que se
relaciona com microcefalia. De fato, microcefalia apenas descreve um item que in-
dica suspeita de contragdo da SCZ, e seria induzir a erros, em muitos casos, sugerir
que microcefalia é uma condic¢do sine qua non para alguém ser incluido no trata-
mento e programas e politicas designados para quem sofre dos efeitos do virus.

A Vigilancia Sanitdria, que cuidadosamente separa suspeitas, descartes e
confirmacdes, aplica informacgdes técnicas as suas “pericias federais” que sofrem
de imprecisao, havendo admissao de que, sobretudo no inicio da epidemia, mas

ainda hoje, podem-se produzir resultados que escondem a atuag¢ao do virus do
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Zika, excluindo da elegibilidade das politicas publicas os que, de fato, tém direito
a ela. Assim, insistir em uma nova pericia de INSS resultaria na exclusao de muitos
que precisam dos cuidados de atendimento.

Adicionalmente, para se saber o que é preciso para se montarem espacos
de atendimento, é necessario buscar bem além da microcefalia, sendo essa articu-
lagao muito dificil, entre lugares espalhados e com sensibilidades diferentes para
os problemas apresentados (SCOTT, 2018; CANUTO; RODRIGUES, 2020). Pairam
ddvidas, no entanto, sobre a atualidade e correcdo das informag6es que serao bus-
cadas pelos peritos médicos federais do INSS. Ainda € importante perceber que
tal exigéncia de nova pericia acresce mais uma atividade obrigatdria as familias;
e potencialmente desvaloriza trabalhos de investigacao realizados anteriormente
por diversos especialistas no exercicio das suas funcbes. Aproximar-se ao Estado
para selar os direitos gera resultados, mas gera também uma inseguranga de que
na pratica de administrar o acesso aos direitos haja empecilhos e escamoteacdes
que minoram tal acesso e perpetuam desigualdades.

As maes, responsabilizadas pelos cuidados relacionais, primeiro eram cha-
madas de maes de “micros”, e rapidamente elas descobriram o quanto isso as dife-
renciava de outras maes de deficientes. Estavam sendo incluidas em uma categoria
nova que, sozinha, nunca tinha mobilizado grupos para se associarem em busca
dos seus direitos, como ocorre com muitos grupos especificos de pessoas deficien-
tes, ou pessoas especiais (DINIZ, 2007; MELLO, 2016).

A concentracao de muitos casos em torno do pico de poucos meses no fi-
nal de 2015 agregou maes de micro, que procuraram o apoio, pelo menos em Per-
nambuco, de um grupo (AMAR - Alianca das Maes e Familias Raras) que buscava
atendimento para pessoas com doencas raras e suas cuidadoras. Isso incomodava
algumas integrantes da AMAR, porque os “micros” estavam tdo numerosos que
“ofuscavam” os problemas dos que sofriam por cuidarem mais isoladamente de
doencas raras de sintomatologias variadas — ainda que vivessem experiéncias se-
melhantes de vida de ultra-dedicagdo aos seus filhos e de retracao do mercado de
trabalho e sobrecarga como cuidadoras.

Ao mesmo tempo, os pleitos gerais de grupos de deficientes e familiares em
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geral ganharam muitos novos espagos de evidéncia, gragas a visibilidade das crian-
cas com SCZ. Na epidemia, ndo somente em Pernambuco, mas em outros estados,
a criacao de associacbes especificamente para quem foi impactado diretamente
pelo Zika Virus resultou na escolha de um nome que dava mais protagonismo as
maes, sua dedicagdo aos filhos, e a vivéncia das emogbes relacionadas com os
cuidados (em Pernambuco, a Unido de Maes de Anjos - UMA, e no Brasil, a Frente
Nacional na Luta pelos Direitos da Pessoa com a Sindrome Congénita do Zika — FNL-
DPSCZ, que assumiu boa parte da responsabilidade pela representacdo mais direta
das maes e familias nas negocia¢6es sobre a Medida Provisdria, segundo Quadros
et al., 2020). Insistir na especificidade, sendo de microcefalia, sendo do Zika Virus,
permitiu uma priorizacdo de pautas e ajudou na formacao de uma frente, mas no
decorrer dos anos e com a diminuicdo da incidéncia, fica cada vez mais evidente
que a alianca com outros grupos de deficientes é uma pauta mais ampla, que favo-
rece politicas de inclusao em geral.

A resposta ao pleito da Frente Nacional na Luta pelos Direitos da Pessoa
com a Sindrome Congénita do Zika, embora centrada na visibilidade da mobilizagao
nacional de combate ao Zika e vitoriosa no sentido de gerar uma medida provisdria,
se remete ao grupo de associag¢bes de Zika como diferenciadas das outras associa-
¢Oes, mais uma vez fragmentando as demandas variadas de grupos de deficien-
tes. Tal resposta perpetua a prdtica de divisdo entre deficientes, em um periodo
histdrico de paulatinos, mas muito notdveis ganhos de sensibilidade para deman-
das de deficientes, usando préticas e linguajares de acessibilidade e de inclusao de
pessoas ‘“especiais”. A restricdao a “microcefalia” incomodou, por acentuar essa
divisao entre as muitas pessoas cuja vida gira em torno de dedicacdo a reabilitagcao
para quem precisa.

Nesse sentido, a modificacdo da MP proposta pela Camara de Deputados e
pelo Senado, de referir a Sindrome Congénita do Zika e ndo a microcefalia, corrigiu
apenas parcialmente um erro na redacdo original da medida. As multiplas manifes-
tacdes de restricGes causadas pelo Zika tiveram, momentaneamente, um reforco
para a visibilidade de todas as deficiéncias, mas o desfecho ainda criou um grupo

diferenciado que possui demandas semelhantes a muitos outros grupos de defi-
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cientes.

Da mesma maneira, a restricao ao periodo de “01 de janeiro de 2015 a 30 de
dezembro de 2018” é artificial. Seguindo uma pauta de reducao de despesas do Es-
tado e de preocupacdo de tal medida se estender para outros que vivem condicdes
analogas, a restricao temporal comunica que o Estado ndo esta aberto a admitir a
inclusao de novas vitimas do SCZ, ja havendo, entdo, criancas nascidas excluidas do
beneficio concedido. H4 exames que se realizam em periodos especificos desde a
gravidez até o periodo de crescimento do filho que nao foram realizados nos que
nasceram antes mesmo de haver algum alarde sobre a epidemia, e, consequente-
mente, sem nenhuma percepcao da necessidade.

Se por um lado temos essa consideracao, a outra, mais grave e mais abran-
gente, é ndo estender o direito a todos, pois ainda no momento em que este traba-
Iho estd sendo escrito (quase um ano depois do periodo citado na medida), hd um
alerta proveniente do aumento de casos suspeitos e confirmados ocorrendo. Por
que excluir quem nasce agora com sequelas decorrentes do mesmo virus?

Parece que a ansiedade dos gestores em se declararem com “autonomia
local suficiente” para sair da epidemia, simplesmente porque o nimero de casos
decrescia, fere a possibilidade, sempre apontada por pesquisadores, de uma nova
configuracao de fatores que possa levar a uma nova epidemia. Numa légica de or-
camento equilibrado, responde-se, sim, a uma reivindicacao de criar uma demanda
“finita” ao orcamento do Estado, assegurando escassez para alguns. A proposta de
acrescentar mais um ano, aprovada pela comissao da Camara de Deputados e pelo
Senado, € positiva porque beneficia um grupo concreto de pessoas que iriam ser
excluidas, mas ndao muda nada quanto a Iégica exclusiva basica.

Essas restricdes se compreendem um pouco melhor quando se fixa nas me-
didas de retirada de direitos, que Diniz aponta como inconstitucionais, e que tam-
bém sao informadas por uma légica de economia de despesas do Estado, e ndo de
demandas e direitos das familias das criancas. Nem acumular, nem judicializar, nem
receber outra pensao: todos os impeditivos se remetem a uma economia imposta
sobre as familias e uma retirada dos seus direitos.

Essaldgica ja era visivel na exigéncia de que as familias beneficidrias da pen-
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sao fossem incluidas como elegiveis no Beneficio de Prestacao Continuada na hora
da medida, e de que desse beneficio teriam que abrir mdo. Tal determinacao exclui
em torno de 20% das familias que ndo se encaixam sob o teto de um quarto de sala-
rio-minimo, exigéncia que ja foi aplicada ao julgar a sua elegibilidade para o benefi-
cio. Entdo, a exclusao é temporal (o periodo) e econdmica (a exclusdo dos que nao
tinham BPC e a proibicdo de outras complementacdes).

Pela medida provisdria, ter o direito de trabalhar e ganhar outra renda, por
desejdvel que seja, pouco conforma com as condi¢des dessas maes; impossibilita
por caminhos dubios outras indenizacdes que poderiam complementar ou mesmo
exceder os valores disponiveis por direito as familias, mantendo as familias sem
perspectivas de serem compensadas por perdas sofridas reconheciveis por instan-
cias legais, ou de adquirirem medicamentos e alimentos especiais fundamentais
para a qualidade de vida dos seus filhos, e, evidentemente, da familia. Ou seja, se
antes era necessario ter um atestado de condi¢Ses de extrema pobreza da familia
inteira para ter acesso ao BPC e a Bolsa Familia, esse condicionante de pobreza con-
tinua regendo. A crianca da familia que ndo atestou pobreza antes ndo tera pensao
depois!

E dificil pensar em n3o questionar através de propostas de emendas,
mesmo diante da ameaga antidemocratica de intocabilidade da medida provisdria
anunciada pelo presidente na sua promulgacdo. Nao se desejava o seu veto, pois
a pensao era um avanc¢o. O documento virou texto de lei para sancao presidencial
em uma votacao rdpida no Congresso no dia 4 de fevereiro de 2020, em meio a um
conjunto de outras medidas que representavam um obstaculo para a votagao do
orcamento anual; e dois meses depois, entrou no didrio oficial.

Se a inteng¢dao do governo era que a promulga¢do dessa medida provisdria
poderia reverter a impopularidade que brotava do conjunto de acontecimentos ro-
deando a presidéncia; se projetava uma imagem de sensibilidade de um homem hu-
manitario e sensivel as demandas da sua esposa, certamente ocorreu uma subesti-
macao da forca da Frente de Luta das Associagdes, juntas numa alianca agregadora

de protagonistas do reconhecimento dos direitos das familias.
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CON§IDERAC6ES: LIMINARIDADE, MORALIDADES E A PERPETUACAO DOS
DOMINIOS DE CUIDADOS

Familias, pesquisadores, gestores e prestadores de servicos se dedicaram de
uma forma extraordindria a resposta a epidemia, e na sua grande maioria reagiram
muito positivamente a concessao de uma pensao vitalicia para as familias.

Examinando em termos muito gerais, € possivel apontar muitas lacunas no
conhecimento ainda em construcao, muitas fragilidades no atendimento envolto na
precariedade e fragmentacdo sufocadora do sistema de sadde e dos setores com os
quais ele se intersecta, e muito sofrimento no peso assumido pelas maes e familias
cuidadoras. Antes era assim. Depois também é.

Todos entraram em uma emergéncia nacional que assumiu uma dimensao in-
ternacional, jogando esses dominios de cuidados numa liminaridade através de uma
doenca desconhecida e exigente. E todos encontraram elementos de fortalecimento
que sugerem terem avangado para um novo estado de ordem, através de moralida-
des de dedicacdo, sacrificio, competéncia e valorizacdo do que é caro aos seus domi-
nios especificos de cuidados — pesquisadores que fizeram descobertas, instituicdes
que aumentaram a sua capacidade de resposta as demandas ocasionadas pela SCZ, e
familias que, mesmo sobrecarregadas, conseguiram se ligar as associacoes e outros
mediadores para tornarem-se cidadaos ativos na busca dos seus direitos.

Para todos os agentes, passar por uma epidemia e conseguir sair dela foi ana-
logo a um rito de passagem que resultou numa afirmacao da sua capacidade dentro
das limitagdes enfrentadas. Mas o pesquisador continua pesquisador, mesmo que
seu foco mude. O gestor e o profissional de atendimento continuam vivendo as fra-
gilidades da administracao de escassez que opera por exclusao e governanca de con-
tingentes grandes de usuarios, cujo fortalecimento enfrenta o desmonte de novas
crises. E as familias, com ou sem pensao, continuam cativas numa rotina estafante de
cuidados e de pobreza que, na hora do aperto, precisa ser complementada por acoes
excepcionais de associacdes e mediadores que estdo aliados a elas.

Sem sombra de duvida, a mudanga de estado ocasionada pela travessia do

rito de passagem de epidemia em cada dominio de cuidado teve caracteristicas dife-
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rentes, governancas multiplas dentro dos seus dominios de cuidados e os elementos
usados para construir suas moralidades intra-dominio.

O desafio do desconhecimento foi rapidamente ultrapassado por muitos pes-
quisadores e instituicbes de pesquisa que se projetaram como competentes nas suas
atribuicdes por trazer muitas respostas e muitas novas questdes. Acumularam mais
prestigio e reconhecimento sem, efetivamente, mudar para um novo estado. Conti-
nuaram, reforcados, como pesquisadores competentes, brasileiros, nordestinos amar-
rados a redes nacionais e internacionais, e governados pela combinacdo de interesses
especializados e de prioridades de combate a novas condi¢des e novas ameagas.

Gestores e profissionais e trabalhadores de salde viram as suas institui¢oes
se transformarem para responder a epidemia com reabilitacao, organizacao de servi-
cos, terapias, Orteses, cirurgias gastricas e de ambulagcao, medicamentos e atividades
especializadas, ao mesmo tempo em que percebiam que, se algumas dessas novas
praticas ficariam, outras se apresentariam como mais transitdrias, fragilizadas pelas
limitacdes estruturais e organizacionais dos servicos em tempos cotidianos. A prio-
rizacao dos servicos relacionados a uma sensibilidade do funcionamento do siste-
ma diante do SCZ, que envolveu intensa dedicacao de trabalho diante das condicbes
proporcionadas pelo combate a ela, rende novas prioridades, e a manutencao dos
ganhos representa um desafio que a Iégica da administracao de escassez constante-
mente coloca em questao.

Mas as maes e familias foram, efetivamente, quem mais experimentaram ritos
de passagem para uma maternidade e paternidade mais exigentes, sem expectati-
vas de poder suceder, junto as suas crian¢as, para novas etapas costumeiramente
estabelecidas no ciclo vital. Os ganhos no ciclo vital das suas criangas seriam outros,
menores, pouco percebidos pelos que ndo enfrentam o trabalho de cuidar de de-
ficientes. O novo estado era de cuidadoras (e eventuais cuidadores) de dedicacdo
plena e estafante, com fortes emocdes de vinculo as suas criancgas, barradas de pleno
ingresso no mercado de trabalho pelas suas agendas e itinerarios terapéuticos, asso-
ciadas a outras cuidadoras em coletividades nas lutas para o direito de uma pensao
vitalicia que lhes nega, sistematica e estruturalmente, oportunidades de escapar de

condic¢bes de pobreza.

= 73



Parry Scott

Os termos e o processo de negocia¢ao da medida proviséria, examinados
com mais aten¢do aqui, mostram essa desigualdade em experiéncias. Decorreram-se
agoes de busca de melhores termos diante de uma promulgacdo declaradamente
intransigente, recorrendo a lideranga da Frente de Luta das Associag¢bes. Pesquisa-
dores e profissionais de saide depuseram a favor deles e participaram ativamente
na formulagao de estratégias de negociacao. O apoio de pesquisadores, servidores
e gestores, em didlogo com alguns legisladores, revela que a resposta articulada na
mobilizacao por emendas trabalha com a consciéncia de todos esses dominios con-
terem fortes contingentes de agentes comprometidos com uma pauta de inclusao
através de um modelo social da compreensdo de deficiéncia (ver DINIZ, 2007).

Por isso, a tentativa de usar uma promulgacdao de medida provisdria para fins
de reverter uma crescente impopularidade encontra resisténcia. Negar a pensao de
um grupo sacrificado altamente visivel seria prejudicial a imagem humanitdria. Me-
Ihor assinar, constrangendo tentativas de ampliar o escopo da medida, insistindo nos
artigos que ativamente impdem uma governanca multipla as familias, mantendo-as
poucas e pobres.

A ideia de uma pensao vitalicia é fruto de reivindicac6es de maes associadas
que conseguiram articular simpatizantes entre os dominios de cuidados acionados
no contexto da epidemia. De um conjunto de comoc¢des (SCOTT et al., 2017) no tem-
po liminar da emergéncia, a articulacao, enfrentando uma politica de governanca que
visa a restringir os seus ganhos efetivos, continua formando uma frente de discussao
critica e democratica, capaz de manter uma perspectiva vigilante sobre a atribuicao
de responsabilidades e a garantia de direitos. Essas articula¢gbes seguem buscando
desfrutar do conhecimento e dos atendimentos que os outros dominios afetados
pela SCZ contribuiram em aumentar durante um periodo liminar da epidemia, inclu-
sive com a vontade de que os direitos e as garantias se repercutam favoravelmente
para o setor mais amplo de deficientes e de pessoas que requerem cuidadores coti-

dianamente, mesmo diante das exclusdes e restricdes.
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ANEXO: A medida proviséria 894/2019 e a Lei 13.985/2020

Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

MEDIDA PROVISORIA N2 894, DE 4 DE SETEMBRO DE 2019

Institui pensao especial destinada a crian-
¢as com microcefalia decorrente do Zika
Exposic&o de motivos Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015
e 31 de dezembro de 2018, beneficiarias do
Beneficio de Prestagao Continuada.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso da atribuicdo que lhe confere o art. 62 da
Constituicdo, adota a seguinte Medida Proviséria, com forga de lei:

Art. 12 Fica instituida pensao especial destinada a criangas com microcefalia decorrente
do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2018, beneficiarias do
Beneficio de Prestagcao Continuada.

§ 12 A pensao especial de que trata esta Medida Proviséria serd mensal, vitalicia e
intransferivel e tera o valor de um salario minimo.

§ 22 A pensao especial ndo podera ser acumulada com indeniza¢des pagas pela Unido
em razao de deciséao judicial sobre os mesmos fatos ou com o Beneficio de Prestagdo Continua-
da de que tratao art. 20 da Lei n? 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 32 O reconhecimento da pensao especial ficara condicionado a desisténcia de agao
judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o processo administrativo.

§ 4% A penséo especial sera devida a partir do dia posterior a cessagéo do Beneficio de
Prestagdo Continuada ou dos beneficios referidos no § 22, que néo poderao ser acumulados com
a pensao.

§ 52 A penséao especial nao gerara direito a abono ou a pensao por morte.

Art. 22 O requerimento da pensao especial de que trata esta Medida Proviséria sera
realizado no Instituto Nacional do Seguro Social - INSS.

Paragrafo Unico. Sera realizado exame pericial por perito médico federal para constatar a
relagéo entre a microcefalia e a contaminacéo pelo Zika Virus.

Art. 32 As despesas decorrentes do disposto nesta Medida Proviséria correrdo a conta da
programacgao orgamentaria “Indenizagbes e Pensbes Especiais de Responsabilidade da Unido”.

Art. 42 O INSS e a Empresa de Tecnologia e Informagdes da Previdéncia - Dataprev
adotardo as medidas necessarias para a operacionalizagdo da pensao especial de que trata
esta Medida Provisoria, no prazo de sessenta dias, contado da data de publicagdo desta Medida
Provisoéria.

Art. 52 Fica revogado o art. 18 da Lei n® 13.301. de 27 de junho de 2016.

Art. 62 Esta Medida Proviséria entra em vigor na data de sua publicagéo.

Brasilia, 4 de setembro de 2019; 1982 da Independéncia e 1312 da Republica.

JAIR MESSIAS BOLSONARO
Paulo Guedes
Osmar Terra
Este texto ndo substitui o publicado no DOU de 5.9.2019
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Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

LEI N© 13.985, DE 7 DE ABRIL DE 2020

Institui pensao especial destinada a crian-
¢as com Sindrome Congénita do Zika Virus,
Conversao da Medida Proviséria n? 894, de 2019 nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31
de dezembro de 2019, beneficiarias do Be-
neficio de Prestacao Continuada (BPC).

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Fica instituida a pensdo especial destinada a criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019, beneficiarias do
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) de que trata o art. 20 da Lei n?2 8.742, de 7 de dezem-
bro de 1993.

§ 12 A pensao especial sera mensal, vitalicia e intransferivel e tera o valor de um salario
minimo.

§ 22 A penséo especial ndo podera ser acumulada com indenizagdes pagas pela Unido em
razdo de decisao judicial sobre os mesmos fatos ou com o BPC de que trata o art. 20 da Lei n®
8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 32 O reconhecimento da penséo especial ficara condicionado a desisténcia de agéo judi-
cial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o processo administrativo.

§ 42 A pensao especial sera devida a partir do dia posterior a cessagdo do BPC ou dos
beneficios referidos no § 22 deste artigo, que ndo poderdo ser acumulados com a pensao.

§ 52 A penséo especial ndo gerara direito a abono ou a pensao por morte.

Art. 22 O requerimento da penséao especial de que trata esta Lei sera realizado no Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS).

Paragrafo unico. Sera realizado exame pericial por perito médico federal para constatar a
relagdo entre a sindrome congénita adquirida e a contaminagéao pelo virus da zika.

Art. 32 As despesas decorrentes do disposto nesta Lei correrdo a conta da programacgao
orcamentaria Indenizagdes e Pensdes Especiais de Responsabilidade da Uniao.

Art. 42 O INSS e a Empresa de Tecnologia e Informagdes da Previdéncia (Dataprev) ado-
taréo as medidas necessarias para a operacionalizagao da pensao especial de que trata esta Lei
no prazo de 60 (sessenta) dias, contado da data de publicagdo desta Lei.

Art. 52 No caso de maes de criangas nascidas até 31 de dezembro de 2019 acometidas
por sequelas neurolégicas decorrentes da Sindrome Congénita do Zika Virus, sera observado o
seguinte:

| - a licenga-maternidade de que trata o art. 392 da Consolidagéo das Leis do Trabalho
(CLT). aprovada pelo Decreto-Lei n® 5.452, de 12 de maio de 1943, sera de 180 (cento e oitenta)
dias;

Il - o salario-maternidade de que trata o art. 71 da Lei n® 8.213, de 24 de julho de 1991,
sera devido por 180 (cento e oitenta) dias.

Art. 62 Fica revogado o art. 18 da Lei n® 13.301. de 27 de junho de 2016.

Art. 72 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Brasilia, 7 de abril de 2020; 199¢ da Independéncia e 1322 da Republica.

JAIR MESSIAS BOLSONARO
Paulo Guedes
Onyx Lorenzoni
Este texto ndo substitui o publicado no DOU de 7.4.2020 - Edig¢éo extra

4 by
= 78


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.985-2020?OpenDocument
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2019/Mpv/mpv894.htm

