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para crian¢as com Sindrome Congénita do Virus Zika no Brasil'

CRISIS OR REPARATION:

political-moral narratives on the indemnity pension for children
with Congenital Zika Virus Syndrome in Brazil

Leticia Ferreira”

Resumo

Em 2015, no contexto da epidemia do virus zika no Brasil, achados cientificos estabeleceram a relacido entre o
virus e uma sindrome neurolédgica que atingiu fetos e bebés de mulheres que contrairam o zika durante suas
gestagdes. Ja em 2020, encerrando o debate em torno de algumas consequéncias daquela epidemia, foi sancionada
a Lei Federal 13.985/20, que concede pensao especial vitalicia a criancas acometidas pela sindrome. Por meio da
andlise de dispositivos legais, documentos e pronunciamentos publicos de parlamentares e de mées de criangas
atingidas pelo zika reunidas em associagdes, o artigo recompde as etapas principais da disputa pela pensdo no
Brasil, iluminando duas questdes: primeiro, o carater ambivalente de todo o processo, e segundo, as narrativas
politico-morais alternadamente evocadas para justificar a relevincia, os termos e os critérios de elegibilidade da
pensdo - a narrativa da reparagdo e a da crise. Demonstro que a pensio representa uma conquista para as maes de
criangas acometidas pela sindrome e uma derrota nos termos principais de sua concessio, e argumento que essa
ambivaléncia se relaciona, por um lado, com caracteristicas especialmente restritivas da pensido em relagdo a outras
pensodes indenizatérias ja instituidas no Brasil e, por outro, com a consolidagdo da narrativa da crise em detrimento
da narrativa da reparacio
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Abstract

In 2015, in the context of the Zika virus epidemic in Brazil, scientific findings established the relationship between
the virus and a neurological syndrome affecting fetuses and babies of women who contracted Zika during their
pregnancies. Ending the debate about some consequences of that epidemic, Federal Law 13.985/20 was enacted in
2020. The Law guarantees a lifetime pension to children affected by the syndrome. Drawing from legal instruments,
documents, and public statements by parliamentarians and mothers of children affected by Zika linked to family
associations, the paper recomposes the main stages of the dispute over the pension, illuminating two issues: first,
the ambivalence of the whole process, and second, the political-moral narratives alternately claimed to justify the
relevance, terms and eligibility criteria of the pension - the narrative of reparation and the narrative of the crisis. It
demonstrates that the pension represents both an achievement for the mothers of children affected by the syndrome

1 Esse artigo é resultado parcial do projeto “A Sindrome Congénita do Zika Virus como problema publico: disputas,
linguagens e gramaticas morais”, financiado pela Bolsa de Produtividade em Pesquisa do CNPq (nivel 2). Versoes
anteriores do texto foram apresentadas na Mesa Redonda “Politicas de reparagido e indenizagdo no Brasil e na
Argentina: perspectivas a partir da antropologia do Estado e do ativismo das vitimas”, da 32* Reunido Brasileira
de Antropologia, e na Mesa Redonda “Satide, Justica e Direitos: perspectivas etnograficas sobre a ‘judicializagdo
da satde”, da IV Reunido de Antropologia da Saude. Agradego aos colegas Paula Lacerda, Diego Zenobi, Virginia
Vecchioli, Lucas Freire, Ciméa Bevildqua e Leonardo Pedrete pelos debates estimulantes em torno das ideias aqui

reunidas.
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and a defeat in the main terms of its concession, arguing that this ambivalence is related, on the one hand, to the
highly restrictive characteristics of this pension in relation to other indemnity pensions previously instituted in
Brazil and, on the other hand, with the consolidation of the crisis narrative to the detriment of the reparation one.
Keywords: Indemnity pension. Congenital zika virus syndrome. Crisis. Reparation

No final de 2015, a epidemia do virus zika atingiu seu pico no Brasil. Em um processo
caracterizado por importantes achados cientificos (DINIZ, 2016a; FREITAS et al, 2018), foi
estabelecidaa relagdo entre o virus e anomalias neurolégicas de fetos e bebés nascidos de mulheres
que contrairam o zika durante suas gestagdes, dentre as quais se destacava a alteragao nas medidas
e na formagao do crénio dos bebés, configurando casos de microcefalia. O conjunto dessas
anomalias logo se revelou mais complexo do que quadros comuns de microcefalia, passando a
ser designado Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ), doenca sobre a qual ainda tem sido
produzido conhecimento inédito a medida que as criancas da chamada “primeira gera¢ao”
crescem. Entre novembro de 2015 e maio de 2017, o Brasil esteve em estado de “Emergéncia
em saude publica de importancia nacional” (Espin) em fungdo da doenga, condigdo a qual se
somou, em fevereiro de 2016, a “emergéncia em saude publica de importancia internacional”
declarada pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS).

Enquanto a Espin vigorou, o tratamento da SCZ como problema sanitario recebeu
atengdo e espago significativos ndo s6 em noticiarios e meios de comunicagao de massa, mas
também em editais e programas de fomento a pesquisa cientifica exclusivamente voltados para a
questdo, além de iniciativas diversas e investimentos de monta por parte do Ministério da Saude.
A sistematiza¢do do conhecimento rapidamente produzido a respeito da sindrome revelou de
modo incontornavel sua “geografia social” (LESSER; KITRON, 2016), iluminando sua relagdo
com o quadro de desigualdades sociais de longa dura¢ao que marca o territério e a populagiao
brasileiros. O enfrentamento da sindrome, nesse sentido, nao sé desvendou seus elementos de
problema de satde publica, como também colocou em relevo sua inegavel faceta de problema
social, tornando imperativo considerar os aspectos geograficos, econdmicos, raciais, étnicos,
de classe, de género e de geragao determinantes das localidades, das mulheres e das criangas
especificas que ela atingiu (NUNES; NACIF PIMENTA, 2016). Tratava-se, afinal, de uma
doenga pouco conhecida que acometia majoritariamente fetos e bebés de mulheres nordestinas,
jovens, pobres, identificadas como negras ou indigenas, que em sua maioria vivenciaram sua
primeira gravidez ainda na adolescéncia (ANIS, 2017) e que contrairam o virus porque vivem
em localidades com dificil acesso a agua potavel, desprovidas de infraestruturas de saneamento
basico e excluidas de programas de combate a0 mosquito Aedes Aegypt, vetor de transmissdo da
zika e de outras doengas como a dengue e a febre amarela.

A produgio antropoldgica brasileira sobre a SCZ vem analisando com propriedade sua

faceta de problema social. Trabalhos etnograficos realizados no ambito de grandes projetos
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de pesquisa coletivos?, além de um ndmero crescente de dossiés dedicados ao tema em
periddicos indexados® e de coletaneas?, tém analisado principalmente a dimensao de género
da questdo e a “discriminagéo interseccional” (DINIZ, 2016b, p. 3) que recai sobre as maes das
criangas atingidas pela doenga, analisando temas como o cuidado das criangas (FLEISCHER,
2017; ALVES, 2018; MOREIRA; MENDES; NASCIMENTO, 2018; WILLIAMSON, 2018); as
relagbes entre cuidado, maternidade e deficiéncia nos casos de SCZ (SCOTT et al., 2017); as
especificidades da maternidade vivida em familias atingidas (ALVES; FLEISCHER, 2018); os
direitos reprodutivos das mulheres e como eles tém sido mobilizados e/ou violados no ambito
da sindrome (CARVALHO, 2017; CAMARGO, 2016). Também as especificidades de realizar
pesquisa etnografica sobre o tema no contexto da emergéncia (LIRA; SCOTT; MEIRA, 2017) e
acompanbhar itinerarios terapéuticos (SCOTT et al., 2018), bem como de acompanhar mulheres
saturadas pelo excesso de pesquisadores interessados na condi¢do de seus filhos (LIRA; PRADO,
2020; MATOS; SILVA, 2020) foram tema de analises pungentes, que adensaram o tratamento da
questdo como problema de satide global®>. Também a producéo de conhecimento cientifico sobre
o virus esteve no foco de recente dossié organizado por Reis-Castro, Fleischer e Segata (2020).
A reflexdo aqui proposta soma-se a essa rica producdo antropoldgica sobre a SCZ,
privilegiando uma dimensdo que até o momento recebeu aten¢do menos sistemadtica: sua
construg¢do e tratamento ndo como problema sanitario, social ou cientifico, mas como problema
publico. Baseando-se na ideia de que uma questdo ganha estatuto de “problema publico” se e
quando se torna matéria de controvérsias, conflitos e dentncias na arena publica, constituindo-
se como problema em relagdo a interesses, valores e crengas manifestos na forma de indignacao
moral e de demandas coletivas (GUSFIELD, 1980), o texto resulta de uma pesquisa em andamento
que entende que identificar os agentes, disputas, linguagens e gramaticas morais por meio das
quais a SCZ tornou-se matéria de controvérsias e demandas coletivas no Brasil é fundamental
para conhecermos como ela tem sido governada e vivida no pais. A pesquisa pretende contribuir

para o crescente conjunto de estudos etnograficos sobre “ativismo das vitimas” (VECCHIOLI;

2 Exemplos relevantes sdo as pesquisas “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Satide e Gestao de
Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Distirbios Neurologicos Relacionados com Zika em Pernambuco,
Brasil”, coordenado por Russell Parry Scott na UFPE; o projeto “Microcefalia, deficiéncia e cuidados: Um estudo
antropoldgico sobre os impactos da sindrome congénita do virus Zika no estado de Pernambuco”, desenvolvido
na UnB sob coordenagdo de Soraya Fleischer; e as pesquisas realizadas pelo Anis - Instituto de Bioética — sob
coordenagao da antropdloga Débora Diniz.

3 Exemplos desses dossiés sdo: “Zika Virus e Sindromes Neurologicas Congénitas: contribui¢cdes do/para o campo
de estudos de género”, publicado nos Cadernos de Género e Diversidade (2017); o espago tematico “Zika e gravidez’,
nos Cadernos de Satde Publica (2016); o dossié “Zika virus: uma epidemia em/e seu mundo social’, da revista

Interface (2018); e o dossié “Antropologia e as outras Ciéncias da Epidemia do Virus Zika’, da revista Ilha — Revista
de Antropologia (2020).

4 Em 2020, foram publicadas as coletaneas “Micro: contribui¢des da antropologia’, organizada por Soraya Fleischer
e Flavia Lima (2020) e “Praticas sociais no epicentro da epidemia do Zika’, organizada por Russell Parry Scott,
Luciana Lira e Silvana Matos (2020).

5 Sobre o entendimento da Sindrome Congénita do Virus Zika como problema de satde global, ver Nunes e Nacif
Pimenta (2016) e Ventura (2016).
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LEAL, 2017; JIMENO, 2010) e que discutem as relagoes entre lagos familiares, sofrimento e
formas de mobilizacdo social (LEITE, 2004; FREIRE, 2010; VECCHIOLI, 2018; ZENOBI,
2014; AROSI, 2013; ARAUJO, 2007). Nio obstante, pretende somar-se também ao universo
das analises antropoldgicas dos direitos e de outras tecnologias de governo que tém enfatizado
sua dimensdo moral e performativa (SCHUCH, 2009; VIANNA, 2015), em especial a partir de
contextos de disputa, reivindicagdo e luta por justica.

O artigo propde uma reflexdo sobre a iniciativa mais recente que congregou agentes
publicos e familiares de criangas atingidas pela SCZ em torno da gestao do problema no Brasil:
a pensao especial mensal, vitalicia e intransferivel destinada a criangas portadoras da sindrome
que foi instituida em abril de 2020 pela Lei Federal 13.985/20. A pensao é amplamente tratada
em documentos, discursos e pronunciamentos publicos de diferentes agentes como “pensao
indenizatéria’, e ndo raras vezes é apresentada como analoga a seus precedentes histéricos no
Brasil: as pensoes especiais concedidas a vitimas da Talidomida;® familiares de vitimas fatais
da hemodialise de Caruaru;’ vitimas do acidente do Césio 137 em Goiénia;® e atingidos pela
hanseniase submetidos ao isolamento e a internagdo compulsdria no pais.’ Para analisar a
pensao, referéncias fundamentais sdo Matos (2018), Scott (2020) e a reflexdo de Lacerda (2020)
sobre indenizagdes como politicas de direitos humanos e de justiga social no Brasil.

A analise aqui apresentada é um primeiro resultado parcial da pesquisa iniciada em janeiro
de 2020, quando comecei a levantar os dispositivos legais e iniciativas oficiais voltadas para a gestao
da SCZ que vigeram no Brasil entre 2016 e 2020 a partir do webiste oficial do Congresso Nacional
e de paginas do governo federal na internet. Em uma segunda etapa da pesquisa, iniciada em abril
de 2020, passei também a acompanhar a atuagdo de algumas associa¢des de familiares de criangas
atingidas pela sindrome através de seus perfis em redes sociais como Instagram e Facebook.'

Embora as trajetorias militantes de algumas das maes de criangas com a SCZ ja tenham sido

6 A Talidomida é um medicamento que esta fora de circulagédo desde 1962 por ter gerado importantes malformacoes
em criangas cujas maes fizeram uso dela durante suas gestacdes. Houve nascimento de criangas com essas
malformagdes no Brasil mesmo apos a suspensio da circulagdo do medicamento. Em 1982, a Lei Federal 7.070/82
institui uma penséo especial para pessoas nascidas com deficiéncia decorrente da Talidomida.

7 Em 1996, pacientes que realizaram hemodialise em uma clinica na cidade pernambucana de Caruaru foram
vitimas de uma intoxica¢do hepatica. Dentre as vitimas, 60 pessoas faleceram em decorréncia da intoxica¢do. Em
1996, a Lei Federal 9.422/96 concedeu pensio vitalicia para os dependentes das vitimas fatais.

8 Em 1987, o manuseio de um aparelho de radioterapia fora de funcionamento gerou um acidente com centenas
de vitimas diretas e indiretas, conhecido como “acidente do Césio 137” - em referéncia a substancia radioativa
presente no equipamento. Em 1996, a Lei Federal 9.425/96 destinou pensdo vitalicia as vitimas.

9 Em 2007, a Lei Federal 11.520/07 concedeu pensao vitalicia as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram
submetidas a politica de isolamento e internagdo compulsdria em hospitais-colonia, que esteve vigente no Brasil
entre as décadas de 1930 e 1980.

10 O recurso as redes sociais foi uma alternativa ao projeto inicial de realizar trabalho de campo na sede de algumas
dessas associagdes, suspenso em fun¢do da pandemia de covid-19. Desde abril de 2020, tenho sistematizado
quinzenalmente as postagens em redes sociais de quatro associagcdes de familiares de criangas com SCZ: Unido
Maies de Anjos (UMA), Associa¢do das Familias de Anjos do Estado de Alagoas (Afaeal), Associagdo Lotus, e
Associagdo Maes de Anjos da Paraiba (Amap). Para a sistematizagdo das postagens, conto com o apoio das bolsistas
de Iniciagdo Cientifica Beatriz Dantas (Faperj) e Victoria Peters (Pibic/CNPq).
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analisadas em artigos e dossiés publicados recentemente (PINHEIRO; LONGHI, 2017; MATOS;
LIRA; MEIRA, 2018), suas estratégias de atuagdo e formas de mobilizagdo ainda nao foram alvo
de reflexdo antropologica mais sistematica. As condi¢des sociais de emergéncia da militdncia
em torno da sindrome, sua relagao com os feminismos e suas disputas com outros ativismos sao
aspectos apontados na literatura que merecem aten¢ao (MATOS; LIRA; MEIRA, 2018), assim
como suas formas de protesto, seus principais pleitos e de que modos acionam uma linguagem
emocional em suas reivindicagdes. Essas sdo questoes que pretendo analisar futuramente. Aqui, o
foco central é a pensao vitalicia garantida pela Lei 13.985/20.

O artigo recompoe as principais etapas do processo de demanda, disputa e concessao da
pensao, tratando de iluminar dois aspectos centrais do processo e da pensao propriamente dita:
primeiro, seu carater ambivalente, e segundo, as duas narrativas politico-morais evocadas para
justificar sua relevancia, seus termos e seus critérios de elegibilidade - a narrativa da reparagao
e a da crise. Busco demonstrar que a pensio representa a0 mesmo tempo uma conquista para as
maes de criangas acometidas pela sindrome e uma derrota nos termos principais de sua concessao,
disputados por essas mulheres desde 2016, e convoco a nogdao de desamparo (dereliction)
proposta por Hoag (2014) para tratar dessa ambivaléncia. Em seguida, demonstro como o
desamparo experimentado por essas mulheres se relaciona, por um lado, com caracteristicas
inéditas da pensdo em relagdo a outras pensoes de natureza indenizatoria instituidas no Brasil e,
por outro, com a consolidagdo da narrativa da crise, em detrimento da narrativa da reparacao,

como justificativa dos termos de elegibilidade e do carater restritivo da pensao.

Os (des)caminhos da pensao

Dois 4mbitos de problematizagao da SCZ revelaram-se especialmente dindmicos desde
os momentos iniciais da epidemia de zika no Brasil: por um lado, a elaboragdo de dispositivos
legais e iniciativas oficiais por parte de agentes e instituicdes publicas atuantes em instancias
juridicas e legislativas estaduais e nacionais, em que leis, a¢des diretas, medidas provisdrias,
projetos de lei, portarias ministeriais e editais circularam desde o final de 2015; e, por outro, o
processo de reuniao de maes de criangas nascidas com a doencga em associagdes sediadas em
diferentes localidades do pais. Essas associagdes tém reivindicado reconhecimento e direitos
para as criangas acometidas pela SCZ, e o foco de minha pesquisa até o momento tem sido o
acompanhamento de duas de suas frentes de atuagdo: (1) a denuncia de dificuldades no acesso a
beneficios, recursos e servigos publicos necessarios para o cuidado das criangas, feita por meio
de seus perfis publicos em redes sociais e de sua inser¢do em matérias jornalisticas e meios de
comunicagdo de grande circulagdo; e (2) a apresenta¢do de demandas por meio da interlocugao
direta com agentes publicos, também relatada e divulgada sistematicamente nas redes sociais
das associagoes, além de descrita na literatura antropoldgica sobre o tema (MATOS; LIRA;
MEIRA, 2018; MATOS; QUADROS; SILVA, 2019; MATOS; SILVA, 2020).
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Essas associagoes, como a Unido de Maes de Anjos (UMA), em Pernambuco, a Associa¢ao
Maes de Anjos da Paraiba (Amap), a Associagdo de Familias de Anjos do Estado de Alagoas
(Afaeal), a Associagdo Filhos de Bengdo, atuante no Ceard, a Associagdo de Pais de Anjos da
Bahia (Apab) e a Associagdo Ldtus, sediada no Rio de Janeiro, tém tido atuagdo local desde o
ano de 2016, reunindo e prestando assisténcia mutua a familias de criangas com SCZ. Elas tém
propiciado redes de troca de experiéncias entre maes, que em muitos casos geram estreitos lagos
de amizade; orientagdo técnica e efetiva provisdo de tratamentos para as criangas por meio de
parcerias com profissionais e institui¢des de satide; e, ainda, distribui¢ao de doagdes na forma
de alimentos, fraldas, suplementos alimentares e outros insumos necessarios para a manuten¢ao
das criancas. Essas associagdes tém também se articulado em nivel nacional desde julho de 2017,
quando se reuniram na Frente Nacional por Direitos das Pessoas com a Sindrome Congénita do
Virus Zika (FNDPSCZ). A atuagao da Frente, até o momento, centrou-se justamente no pleito
pela pensao especial sancionada pela Lei Federal de abril de 2020.

O pleito pela pensdo remonta a dificuldades encontradas pelas maes ainda quando seus
filhos eram recém-nascidos, o Brasil se encontrava em Espin e o pouco que se conhecia sobre a
relagdo entre o virus e os comprometimentos neuroldgicos das criangas ja apontava para seu alto
grau de dependéncia e para a gravidade continuada de seus quadros de satde. Diante das muitas
necessidades dessas criancas, as agéncias locais do Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS)
brasileiro receberam diretrizes formais'' para conceder o Beneficio de Prestagio Continuada
(BPC) a essas criangas em regime de “prioridade da prioridade” (MATOS; QUADROS; SILVA,
2019). O BPC é um programa assistencial de transferéncia de renda no valor de um salario
minimo, destinado a protecdo de idosos e de pessoas com deficiéncia de qualquer idade que
tenham impedimentos de longo prazo e que comprovem nao possuir meios de prover a propria
manutencdo ou té-la provida por sua familia.

A “prioridade da prioridade” implicou marcagao acelerada das pericias médica e social
necessarias para a concessao do beneficio, o que, importa registrar, foi matéria de indignacao
da parte de movimentos de familiares de pessoas com outras deficiéncias, que se sentiram
“esquecidas” (MATOS, 2018, p. 7) ou viram o andamento dos tratamentos e demandas de
seus filhos impactado pela priorizagdo de criangas com SCZ (MATOS; LIRA; MEIRA, 2018,
p. 147). Além disso, o regime de “prioridade da prioridade” se estendeu para além do campo
da seguridade social, tendo o Ministério das Cidades publicado uma Portaria em julho de 2016
concedendo condigdes especiais para as familias atingidas pela SCZ no programa habitacional
Minha Casa, Minha Vida (MCMYV). Essas familias passaram a ser dispensadas do sorteio por
meio do qual unidades habitacionais da primeira faixa do programa (destinada a familias com

renda mensal maxima de R$ 1,8 mil) sdo alocadas.'

11 Portaria numero 58, de 3 de julho de 2016, do Ministério do Desenvolvimento Social e Agrario.

12 Portaria nimero 321, de 14 de julho de 2016, do Ministério das Cidades. Disponivel em: https://www.in.gov.
br/materia/-/asset_publisher/KujrwOTZC2Mb/content/id/23181077/do1-2016-07-15-portaria-n-321-de-14-de-
julho-de-2016-23181030. Acesso em: 10 out. 2020.


https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/23181077/do1-2016-07-15-portaria-n-321-de-14-de-julho-de-2016-23181030
https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/23181077/do1-2016-07-15-portaria-n-321-de-14-de-julho-de-2016-23181030
https://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/23181077/do1-2016-07-15-portaria-n-321-de-14-de-julho-de-2016-23181030
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Nao obstante essas condigdes especiais no MCMV e a marcagao acelerada de pericias
no INSS, ndo foram poucas as maes de crian¢as com SCZ que enfrentaram dificuldades para
fazer valer seu carater prioritario, principalmente em relagao ao BPC. O regime de prioridade
ndo alterou as exigéncias formais feitas pelo INSS para concessao do beneficio em outros casos
de pessoas com deficiéncia, dentre as quais destacam-se: (a) o teto de renda familiar: o BPC s6
¢ concedido a beneficidrios cuja renda familiar per capita seja menor que % (um quarto) do
salario minimo; (b) a impossibilidade de acumular o beneficio com salario-maternidade'’; (c)
a proibi¢do da manutencéo, pelas maes dos beneficiarios, tanto de vinculo empregaticio formal
quanto de contribui¢do ao INSS como “dona de casa” para garantir sua futura aposentadoria; e
(d) a extingdo do beneficio quando do falecimento do beneficidrio.

Antropologas que analisaram a percep¢do das maes de criancas com SCZ em relagao
ao BPC (MATOS; QUADROS; SILVA, 2019) argumentam que essas exigéncias formais nao s
tornaram muitas criancas inelegiveis ao beneficio, como afetaram de modo decisivo suas relagdes
intrafamiliares e os projetos de futuro de suas maes. Ha casos de maes de criancas com SCZ
divorciadas que deixaram de demandar pensédo alimenticia para seus filhos para garantir que o
valor de sua renda familiar ndo ultrapassasse o teto exigido pelo INSS, e outras que temem os
efeitos da extingdo do beneficio quando das mortes das criancas, ja que deixaram seus trabalhos
para assumir o intenso cuidado demandado pelas criangas e nao tém fonte de renda. Ademais,
ha casos de maes que tiveram o beneficio negado em fun¢ao da pericia social obrigatéria
realizada pelo instituto, que avaliou suas condigdes materiais de vida e mesmo caracteristicas
fisicas de suas casas como indicios de que seus filhos ndo precisariam do BPC. A despeito do
regime de “prioridade da prioridade’, portanto, as familias atingidas pela SCZ foram submetidas
a uma “armadilha” apontada por estudiosos do Servigo Social (BARBOSA; SILVA, 2003) como
caracteristica do BPC: a “armadilha da pobreza”, engendrada pelo formato do préprio beneficio.
Em todos os casos de concessao do BPC para pessoas com deficiéncia, a unidade alocadora do
beneficio é a pessoa com deficiéncia, mas a unidade de comprovagdo da renda requerida é a
familia. Todos, portanto, tém que se manter abaixo do teto de renda, consideravelmente mais
baixo em relagdo a média aplicada em outros beneficios no Brasil (MATOS; QUADROS; SILVA,
2019, p. 243). Essa armadilha compromete nao sé a manutenc¢ao das criangas e de suas casas no
presente, mas também inviabiliza os futuros das maes.

Foi diante da experiéncia concreta de dificuldades para obter o BPC, dos efeitos
perversos das exigéncias formais do INSS e, principalmente, com a consolidagdo de seu
processo de reuniao e interagdo sistematica em associagdes locais que as maes de criangas com
SCZ firmaram a narrativa central articulada pela Frente Nacional por Direitos das Pessoas

com a Sindrome Congénita do Virus Zika (FNDPSCZ) para levar adiante o pleito por uma

13 Salario-maternidade é o beneficio previdencidrio garantido a gestante, adotante ou mulher que tenha realizado
aborto legal no Brasil e que contribua para o INSS. O beneficio é devido durante o periodo de afastamento da
mulher de suas atividades laborais, no prazo de vinte e oito dias antes e noventa e um dias ap6s o parto.
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pensdo de carater indenizatorio: “o BPC destinado a pessoa com deficiéncia nao atende as
necessidades nem as especificidades de uma deficiéncia que foi gerada, segundo o discurso
das familias, por negligéncia do Brasil em promover politicas efetivas de saneamento basico,
acesso a agua potavel e controle do vetor da zika” (MATOS; QUADROS; SILVA, 2019, p.
229). Nota-se, entdo, que assim como em outros casos recentes de indenizagdes concedidas no
Brasil, também para o caso da SCZ uma dimensao central da penséo seria “o reconhecimento
da responsabilidade do ‘Estado’ que legitima anos de luta (...), e também produz uma narrativa
sobre os fatos e sobre a propria posi¢ao ou identidade de ‘vitima' ou ‘familiar de vitima™.
(LACERDA, 2020, p. 265).

Quando a Frente Nacional foi criada, quatro projetos de lei propondo a institui¢do de
uma pensdo especial para as criangas com SCZ ja haviam sido apresentados por parlamentares
no Congresso Nacional, dois na Camara dos Deputados e dois no Senado Federal."* Os dois
propostos na Camara previam a institui¢cdo da pensao e o pagamento de uma indenizagdo para
cada familia atingida; ja os dois propostos no Senado previam apenas a institui¢cao da pensao,
apresentando-a como uma pensao de carater indenizatorio, proposta no sentido de “mitigar o
sofrimento dessas familias e compensar parte das dificuldades que elas terao de enfrentar” (PL

255/2016) ou, em outros termos, de consistir em uma “indenizagdo parcial™:

indenizagao, porque foi a negligéncia do Estado no combate ao mosquito que nos leva
a atribuir-lhe responsabilidade pelas consequéncias. Mas indenizagio parcial, porque
¢ evidente que o dnus material e espiritual que recai sobre as pessoas e as familias ndo
¢ passivel de ser devidamente indenizado por qualquer dinheiro no mundo. (BRASIL,
2016).

A importancia de propiciar a repara¢do de um dano irreparavel é mobilizada nos quatro
projetos de lei propostos no Congresso entre 2015 e 2017. Todos apresentam a necessidade
de compensar as familias e mitigar o sofrimento que lhes foi causado por “negligéncia do
Estado’, termos que comegam a aparecer com regularidade também nos pronunciamentos
publicos das liderancas de associacdoes de maes que se articularam na FNDPSCZ a partir de
julho de 2017.

14 Sao eles: PL 3974/2015, de autoria da deputada federal Mara Gabrilli (PSDB/SP); PL 4187/2015, de autoria do
deputado federal Pompeo de Mattos (PDT/RS); PL 255/2016, de autoria do senador Eduardo Amorim (PSC/SE); e
PL 452/2017, de autoria do senador Lindbergh Farias (PT/R]).
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Entre esperancas e frustragoes

Lideradas por Germana Soares, mae de Guilherme, portador da SCZ, e presidente da
associacao pernambucana “Unido Mées de Anjos” (UMA),"> em marco de 2018 algumas maes
foram recebidas pelo ministro Osmar Terra, entdo a frente do Ministério do Desenvolvimento
Social (MDS)'¢, e por seu entdo secretario-executivo Alberto Beltrame. Conforme relata Silvana
Matos (2018), que acompanhou a Frente na reunido, o encontro centrou-se em trés temas:
demandas por reformas nos termos de concessdo do BPC, o estado atual da assisténcia social
e em saude em diferentes localidades do pais, e o pleito por uma pensdo indenizatéria. Dois
dos quatro PLs referentes a pensdo acima mencionados foram debatidos com o ministro e o
secretdrio, e as maes sairam da reunido “com a promessa, nunca cumprida, de uma nova reuniao
com cinco ministérios e diversos drgaos e secretarias, incluindo o INSS para discutir os projetos
de lei, a pensdo indenizatoria e a reformula¢ao dos Protocolos de satde, assisténcia social,
seguridade e educagdo” (MATOS, 2018, p. 10)

Nao obstante 0 ndo cumprimento dessa promessa, 0 processo seguiu por outros caminhos
ou, como afirmou Germana Soares nas redes sociaisda UMA, “pela portaaolado, através da Ministra
Damares no Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos” (PERFIL DE INSTAGRAM UMA,
5 set. 2019), confirmando os achados de Lacerda (2020) quanto a recorrente personificagao da
administracdo publica em casos de indenizagao por violagdes de direitos no Brasil. Nos termos de
Lacerda, nesses casos “a administragdo publica brasileira é objeto de um processo de personificacao
em que se torna nao apenas possivel como desejavel a transformacdo de governos e setores de
servicos publicos em ‘pessoas’ capazes de se responsabilizar e de se desculpar” (LACERDA, 2020,
p. 270). Precisamente nesse sentido, em maio de 2019, um seminario aconteceu no Ministério
da Mulher, Familia e Direitos Humanos, contando com uma palestra da prépria Germana e com
a presenca, considerada decisiva pelas maes, da primeira-dama Michelle Bolsonaro, que desde
a posse do presidente Jair Bolsonaro apresenta-se publicamente como defensora da causa das

pessoas com deficiéncia. Em sua fala no seminario, Germana:

focou na negligéncia, nas dificuldades basicas ainda persistentes de transporte para
tratamentos cedidos pelas prefeituras e TFD [tratamento fora do domicilio, necessario
para criangas que vivem em cidades desprovidas de servicos de satide especializados e
que se deslocam regularmente para as capitais de seus estados], transportes publicos,

15 A UMA ¢ sediada em Recife e assiste familias de todo o estado de Pernambuco. O protagonismo de Germana
e da UMA na atuacdo de maes de criangas com SCZ relaciona-se certamente ao fato de Pernambuco ser o estado
com maior niimero de casos confirmados de SCZ no Brasil entre 2015 e 2019. Néao obstante, Germana destaca-se
também por seu carisma, articulagdo e evidente habilidade e dominio da cena em apresentagdes publicas, seja em
programas de televisdo de grande audiéncia, como o antigo “Caldeirdo do Huck’, apresentado por Luciano Huck
na Rede Globo de Televisdo (que recebeu Germana em abril de 2018 em um quadro sobre “histdrias inspiradoras”),
seja em uma entrevista publicada em um respeitado periddico da drea de Antropologia (MATOS; LIRA; MEIRA,
2018).

16 O Ministério do Desenvolvimento Social (MDS) foi extinto em junho de 2019 e suas fungdes foram entdo
atribuidas ao Ministério da Cidadania, que havia sido criado em janeiro do mesmo ano.
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acessibilidade, assisténcia primdria na satde, omissdo na educa¢io. A 1> Dama (sic) se
comprometeu a empurrar esse pleito juntamente com a Ministra Damares e o Ministro
Osmar Terra. (PERFIL DE INSTAGRAM UMA, 5 set. 2019).

Para as mades, o semindrio foi fundamental para os acontecimentos posteriores, por
elas muito celebrados: quatro meses depois, em uma solenidade que contou com a presenga
de algumas delas, de seus filhos, do ministro Osmar Terra e da primeira-dama, o presidente
Jair Bolsonaro assinou uma Medida Proviséria (MP) que “institui pensdo especial destinada
a criangas com microcefalia decorrente do Zika Virus, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e
31 de dezembro de 2018, beneficiarias do Beneficio de Prestacao Continuada” (MP 894/19). A
MP foi imediatamente encarada pelas maes como uma vitdria e comemorada em seus perfis de
redes sociais com fotografias de algumas delas ao lado de Terra e de Michelle Bolsonaro e textos
emocionados. Embora fosse também vista como incompleta e restritiva, a MP foi investida de
muita esperanga na possibilidade de sua implementagio e também da posterior reforma de
alguns de seus termos no processo que teria inicio a partir daquele momento: as audiéncias
publicas no ambito da Comissao Parlamentar mista que apreciaria a possibilidade de san¢ao da

Medida na forma de lei. No perfil da UMA em uma rede social, Germana publicou:

0 BPC é uma prisdo sem grades, composto por varios pré-requisitos, a familia tem
que ter renda de até R$ 220,00 por pessoa, ndo pode trabalhar, ndo pode ter cerdmica
em casa, ndo pode ter eletrodomésticos considerados de luxo, como geladeira de
duas portas, microondas, ar-condicionado, maquina de lavar. Carro nem pensar...
(...) Queriamos uma portaria mais completa, como solicitamos, pois ndo tem décimo
terceiro, sdo pra criangas nascidas de 2015 até 2018, ndo acumula por morte e
permanece com um saldrio minimo dando continuidade a situacdo de vulnerabilidade
dessas familias. Porém, a mae que tiver condi¢oes podera trabalhar. Nao havera teto
maximo de renda. A mulher se quiser podera casar sem se preocupar que a renda do
marido cause a suspensdo desse dinheiro. Se tornou uma penséao para casos de tragédia
publica e que serd pago pela Unido. (PERFIL DE INSTAGRAM UMA, 5 set. 2019).

A esperanga, contudo, rapidamente cedeu lugar a uma analise mais detida dos termos
da MP e a uma intensa frustragdo manifestada pelas maes através de uma nota oficial publicada
pela FNDPSCZ, dois dias apos a solenidade de assinatura da Medida. A publicagdo de notas
¢ uma forma de atuagio acionada pelas maes também diante de outras demandas, como, por
exemplo, o pleito por transparéncia e participagdo na produgao e divulgagao de conhecimento
cientifico sobre a doenca (LIRA; PRADO, 2020; MATOS; SILVA, 2020). No caso da MP da
pensdo, a nota qualificava a Medida como “restritiva e injusta” e elencava uma série de pontos
problematicos: a abrangéncia limitada a criangas que ja recebem o BPC, excluindo portanto
todas aquelas que nunca acessaram esse beneficio ou tiveram seu pedido negado pelo teto de

renda, além de restrita a criangas nascidas até 31 de dezembro de 2018, excluindo possiveis
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vitimas nascidas depois dessa data'’; a impossibilidade de acimulo da pensdo com eventuais
indenizagoes pagas pela Unido em fun¢ao da mesma matéria; a necessidade de pericia médica
feita pelo INSS que ateste a relagdo entre a condi¢do da crianga e a contaminagao anterior da mae
pelo virus, exigéncia problematica em fungdo da inexisténcia de protocolos de diagndstico da
zika no momento em que o Brasil viveu o surto epidémico; e o fato da MP néo prever qualquer
tipo de repara¢ao para maes que tiveram filhos com SCZ que faleceram em decorréncia da
doenga antes da edigdo da MP. A nota é encerrada com a expressao da decep¢ao das maes e o
reconhecimento de que a pensao por elas tao celebrada consistia basicamente em um substituto
do BPC, disponivel apenas para criangas que ja o recebiam e, portanto, desprovido de quaisquer

especificidades de carater propriamente reparatorio:

O Estado reconheceu a sua responsabilidade na epidemia que assolou o pais, pela
inexisténcia de controle eficaz do mosquito transmissor e na falta de saneamento
bésico. A pensdo especial deverd ser a reparagao minima para tanta negligéncia. (...)
As familias vitimas dessa epidemia tém enfrentado diversos problemas ao longo de
seus caminhos, além de toda dificuldade de acesso as politicas publicas e concessdo
de direitos, o esgotamento fisico, psiquico e emocional, nido bastasse tudo que passam,
agora elas veem suas esperangas se esvairem; (...) Ao criar a MP o governo ndo amplia
0 acesso a politica publica, mas tdo somente permite uma migracdo do BPC para a
pensao vitalicia das criancas que ja recebiam o beneficio. (UMA, 7 set. 2019)

A decepgio experimentada pelas maes diante da MP evidencia de modo exemplar
o estado liminar entre politica e pratica a que Colin Hoag (2014) se refere a partir da nogao
de desamparo (dereliction). O autor propde esse conceito para descrever “momentos em que
observadores esperancosos (por exemplo cidadaos, antropologos, burocratas) de processos
burocraticos tornam-se céticos: quando sua perspectiva prospectiva sobre um documento que
ainda nao chegou desliza para uma perspectiva retrospectiva sobre fracasso burocratico’ (HOAG,
2014, p. 411-412). Esse desamparo, argumenta Hoag, ¢ uma condi¢ao de quase-cuidado e quase-
abandono, e deve ser tematizada em analises antropoldgicas sobre precariedade legal e praticas
burocraticas. Exemplar na manifestagdo dessa condicéo, a nota foi publicada nos perfis publicos
de algumas associagdes nas redes sociais acompanhada de uma fotografia do momento em que
o presidente da Republica assinou a MP, o titulo “FARSA!” em letras vermelhas e o seguinte
comentario: “Fomos enganadas, meus queridos, nos foi apresentado um documento que seria
a Medida que o presidente iria assinar, dois dias depois da cerimdnia o documento que foi pro
Diario Oficial era totalmente outro. Fomos vitimas de um golpe” (PERFIL DE FACEBOOK
UMA, 7 set. 2019.)

Um més depois da publicagdo da nota, ja no processo de instauragdo da Comissdo Mista

designada para analisar a MP, a Procuradoria Federal dos Direitos do Cidadao do Ministério

17 Os boletins epidemioldgicos do Ministério da Saude contabilizam 55 casos confirmados de SCZ em 2019, que
ficariam excluidos. (Disponivel em: http://www.saude.gov.br/boletins-epidemiologicos. Acesso em: 12 set. 2020).
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Publico Federal (MPF) publicou uma Nota Técnica apontando inconstitucionalidades na MP.
A Nota Técnica reconhece a relevancia da pensdo, mas aponta que a MP fere dois principios
constitucionais: (1) a isonomia, ao destinar a pensdo “a criancas com microcefalia’, ja que a
SCZ é uma doenga mais abrangente que pode ou nio provocar microcefalia, e também ao
restringir-se a criangas “nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 20187; e (2)
a inafastabilidade de jurisdi¢ao, ao condicionar o recebimento da pensao a desisténcia de agdo
judicial que tenha a mesma matéria. Para o MPE, condicionar o recebimento da penséao a esse
tipo de desisténcia é negar as familias acesso a justica. Ademais, a Nota Técnica do MPF se
posiciona contréria ao dispositivo da MP que estabelece que a pensdo nao pode ser acumulada
com o recebimento do BPC, sublinhando a importancia de marcar a natureza especifica de cada
um desses dispositivos, ja que a pensdo tem natureza indenizatdria, ao passo que o BPC é um

beneficio assistencial. Diz o documento:

Ao assim dispor, a medida provisdria prevé, na verdade, mera substituicdo do beneficio
pela pensdo, além do que, criangas que hoje nao recebem o BPC, inclusive por falhas
no sistema [do INSS], continuariam a ndo recebé-lo, agora sob a forma de pensao. Se
a pensdo especial tem cunho indenizatério e, portanto, é medida que tem em conta a
negligéncia estatal e se propde a superar o quadro de desigualdade por ela gerado, ela
deve alcancgar todas as criangas portadoras de referida moléstia, independentemente
da situacio financeira da familia respectiva. Sua natureza, insista-se, é absolutamente
distinta do BPC, de cardéter assistencial, e ndo o substitui. (BRASIL, 2019a).

Evidenciando a temporalidade circular e a notavel capacidade de orientar os sujeitos para
o futuro, caracteristicas de processos burocraticos (HOAG, 2014), as esperancas das maes foram
renovadas com o inicio efetivo dos trabalhos da Comissao Mista, em outubro de 2019. Um dia
antes do inicio das audiéncias publicas da Comissao, algumas delas foram recebidas novamente
por Osmar Terra para “alinhar solicitagoes que tornem a MP 894/19 mais inclusiva de modo que
atenda a todas as criangas que foram vitimas® (PERFIL DE INSTAGRAM UMA, 8 out. 2019),
ocasido em que apresentaram as alteragdes necessarias ao texto da Medida. Ao longo dos trabalhos
da Comisséao, porém, essa esperan¢a mais uma vez se combinou com seu oposto: a frustracdo, o
desgaste e o cansago diante do adiamento e suspensdo de algumas sessdes, da auséncia de convidados
e especialistas esperados nas audiéncias, de pronunciamentos considerados decepcionantes,
desnecessarios e até perversos, além do fato de que todos os presentes nessas reunides, com exce¢ao
dos parlamentares, tiveram que arcar por conta propria com sua ida a Brasilia, o que implicou um
custo muito alto para elas proprias, além de causar grande parte das auséncias de especialistas.
A frustragao diante dessas questdes foi ainda agravada pela decepgdo, por um lado, de verem a
consolidagdo da vincula¢ao da pensao ao recebimento prévio do BPC e, por outro, de perceberem
que os ganhos efetivos de suas demandas por alteragao nos termos da pensao estavam se reduzindo
ao aumento dos marcos cronoldgicos de nascimento das criangas contempladas (para incluir as

nascidas em 2019) e a possibilidade de acumularem o salario-maternidade do INSS com a pensao.
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A frustragao, o desgaste, o cansaco e a decep¢ao das maes foram apresentados em um
video feito por Germana Soares no Plendrio da Cadmara dos Deputados e publicado em tempo
real no perfil publico da UMA em uma rede social. Mesmo o cansago, contudo, foi apresentado
no video acompanhado de expressdes de tenacidade e resisténcia, iluminando a imbricagao
entres esses afetos e a luta por justica nos ativismos de vitimas em que a maternidade é elemento
central (VIANNA; FARIAS, 2011; VIANNA, 2015):

(...) estou aqui com a Alessandra, que é a presidente da AFAEAL, que é a Associagao de
Familias de Anjos do Estado de Alagoas, e a gente ta com essa cara de defunto porque
¢ muito desgastante, muito cansativo, muito cansativo conversar com esse povo. E a
gente ainda escuta de um representante aqui do governo, 1a do Ministério da Cidadania,
que a gente quer arrancar demais do governo. Arrancar demais: viver de um salario
minimo pra todos [da familia], né? Isso é arrancar demais. Porque pra quem nio sabe,
vai ficar mais ou menos 700 casos sem incluir na pensao vitalicia porque ndo tém BPC,
e a pensdo esta atrelada ao BPC. Entraram os casos de 2019, o salario-maternidade,
que se a mulher trabalhasse ela ndo poderia acumular o saldrio maternidade junto
com a pensdo. Agora pode. Oh, meu Deus, devolveu um direito [com expressdo de
ironia]. Ai eles acham grande coisa, sabe? Além de ser um salario minimo que quase
néo da pra nada, que nio da pra nada, quando vai tirar aluguel, sustentar uma casa,
leite, fralda, suplemento, um remédio feito um Sabril, que é um anticonvulsivante que
custa R$ 300,00, ai esse povo ndo vive, né? Sobrevive. Ai a gente fala e eles pensam
que a gente esta brincando, que a gente quer arrancar demais do governo. (...) A gente
esta aqui longe dos filhos, longe do lugar onde a gente vive, entendeu?, numa situagio
dificil por aqui, mas a gente esta resistindo. A gente vai continuar. Vamos aguardar
amanhi e a gente da noticias, td bom? A gente estd cansada. Cansada de verdade.
Cansada de estar aqui, cansada de bater de frente, cansada de exigir algo que é nosso,
cansada de falar por todos e ninguém ouvir. E depois quando a gente fala que a gente
¢ invisivel é que eles falam assim: “poderia nio ter acontecido nada”. Como se isso
fosse um favor do governo. Isso nio é favor, é direito. E se é um erro, o governo sim
precisa assegurar nossos direitos e precisa fazer uma reparagio, que ja é uma reparagio
minima. Minima, minima, minima. Mas pro governo ja ¢ muita coisa... Muita coisa
¢ a forma como a gente vive e a vida que a gente leva, o estado de miserabilidade que
essas familias enfrentam. O abandono da familia, o abandono do Estado, esta demais.”
(PERFIL DE INSTAGRAM DA UMA, 15 out. 2019).

No dia seguinte a publicagao desse video, o relatdrio final da Comissao Mista foi aprovado
por unanimidade. O documento recomendava somente as alteragdes no texto da MP destacadas
por Germana no video, somando-se apenas a corre¢do da qualificacdo das criangas a que a
pensdo se destina (ndo mais “criangas com microcefalia decorrente do zika virus”, e sim “criancgas
com Sindrome Congénita do Zika Virus”). A parte essas mudangas, o texto da MP permaneceu
o mesmo, garantindo a pensdo exclusivamente a beneficiarios do BPC, e assim seguiu para
tramita¢ao no Congresso Nacional. Um dia antes do vencimento do prazo de validade da MP, ja
em fevereiro de 2020, o Senado aprovou o texto da Medida e, em 7 de abril, quando o Brasil e o

mundo ja viviam uma nova epidemia, ela foi sancionada como lei.
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Crise ou reparagao

Nos perfis publicos da UMA, Germana Soares celebrou a lei com um pequeno texto
carregado da ambivaléncia também presente em suas postagens anteriores sobre todo o processo

que precedeu a sangao:

Tenho a honra de anunciar que no tltimo dia prestes a vencer a MP 894/19 foi assinada
e sancionada como Lei. Muitas coisas para melhorar, tantas crian¢as nem de perto sdo
atingidas pelas regras desta agora lei, é necessario alterar tantas coisas para de fato
uma qualidade de vida para essa familia e para que essa reparac¢do seja para todos que
tiveram seus destinos tracados. Parabéns a todas as maes (...) Um direito conquistado
na dor, no sofrimento e na coragem de todas. Avante para as préximas conquistas.
(PERFIL DE INSTAGRAM UMA, 8 abr. 2020).

Ainda que tenha renovado as esperancas das mades, esperangas agora investidas na
possibilidade de “melhorar” a lei, a pensao especial revela-se consideravelmente restrita ndao s
diante do pleito inicial dessas mulheres, mas também em comparagdo com as pensdes especiais
de natureza indenizatdria que a precederam no Brasil. A pensdo concedida a pessoas acometidas
pela Sindrome da Talidomida (Lei n°® 7.070/1982), por exemplo, ndo impds nenhum intervalo
temporal de nascimento dos atingidos como critério de concessdo, nem impediu o acimulo
da pensdo com indenizagao por dano moral concedida por lei especifica, como faz a pensao
da SCZ. Ja a pensao concedida aos atingidos pela hanseniase (Lei 11.520/07), embora também
ndo seja acumulavel com indenizag¢des, ndo impede o recebimento de qualquer beneficio
previdenciario como, por exemplo, o BPC. No caso das criangas com SCZ, como visto, a pensao
substitui o BPC e nao pode ser acumulada com ele (Art. 2°), sendo devida apenas a partir do
primeiro dia de cessagdo do pagamento desse beneficio pelo INSS. Ainda, a pensao destinada
a familiares de vitimas da hemodialise de Caruaru (Lei 9.422/1996), ao beneficiar justamente
os familiares, garantiu sua provisdo diante do falecimento das vitimas, algo vetado no caso das
maes de criangas com SCZ. Na eventualidade do falecimento das criangas, as maes que deixaram
seus trabalhos para cuidar dos filhos ndo terdo como se manter.

No texto da lei, o inico indicio do carater reparatdrio da pensdo aparece no seu artigo
40, que dispde sobre vinculagdo or¢amentdria e estabelece que “as despesas decorrentes desta
Lei correrdo a conta da programagdo orcamentdria Indenizagdes e Pensdes Especiais de
Responsabilidade da Unido”. Os outros seis artigos indicam, diferentemente, uma vinculagao
muito mais clara da pensdo com o universo dos direitos previdenciarios do que com o direito
a reparagao, sobretudo ao delegar a gestdo da pensdo ao INSS e a Dataprev (Empresa de
Tecnologia e Informagdes da Previdéncia), determinando inclusive que ela fica condicionada
a realizagdo de “exame pericial por perito médico federal [do INSS] para constatar a relagcao

entre a sindrome congénita adquirida e a contaminagao pelo virus da zika” (Art. 2°, paragrafo
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unico). Essa vinculagdo, vale notar, apareceu também na pauta da sessdo do Senado Federal
em que a Lei da pensdo foi sancionada, que reuniu as discussoes sobre a pensao da SCZ outra
matéria considerada afim: a inclusdo da fibromialgia na lista de doengas que asseguram a seus
portadores a dispensa de caréncia para usufruto de dois beneficios previdenciarios regulados
pelo INSS, o auxilio-doenca e a aposentadoria por invalidez.

Ao consolidar o deslocamento no carater da pensdo, que de um instrumento reparatdrio
demandado pelas maes configurou-se finalmente em um beneficio previdenciario em tudo
semelhante ao BPC, alei nao alterou efetivamente a situagao das familias vitimadas pela epidemia
de zika no Brasil - nem as que ja recebiam o BPC, nem as que nédo o recebiam e por isso mesmo
estdo fora de seu escopo. Para compreender essa configuragao tao restritiva da pensao, bem
como o relativo desparecimento de seu desejado carater reparatdrio, é especialmente produtivo
examinar os termos nos quais o tema foi tratado em diferentes ocasides pelo agente publico
mais frequentemente apresentado pelas maes como central em todo o processo aqui descrito: o
atual deputado federal pelo estado do Rio Grande do Sul e ex-ministro, Osmar Terra, filiado ao
Movimento Democratico Brasileiro (MDB). Terra é médico de formagdo e atualmente exerce
seu sexto mandato na Camara dos Deputados.

Ainda em 2016, enquanto o Brasil encontrava-se oficialmente em estado de emergéncia,
o deputado foi coordenador da “Comissdo Especial da Camara dos Deputados para o combate
ao zika virus”. Nessa funcao, em diferentes eventos publicos Terra ja se pronunciava em defesa
de uma pensao vitalicia para criangas com SCZ. Os argumentos em que baseava essa defesa,
contudo, passavam por outros caminhos que ndo a necessidade de reparagao as familias. Ao
falar para uma plateia de magistrados no seminario “A mulher e os efeitos do zika virus na saude
e na plenitude dos seus direitos”, Terra defendeu a penséo articulando o desconhecimento que
entdo se tinha sobre o numero de casos no Brasil, o custo alto dos tratamentos de que as criangas
necessitariam, a situagdo de crise financeira e ajuste fiscal em que o pais se encontrava e, ainda,

uma possivel judicializa¢ao excessiva de demandas:

Temos uma epidemia grave de zika virus, que vai ter propor¢des impressionantes. Um
por cento da populagio é gestante e tera filhos este ano, para ter ideia do numero
de casos. Ndo temos a informagdo adequada sobre o nimero de casos, ndo sabemos
porque ndo tem exame. (...) Estamos diante de uma situagdo gravissima, ainda mais
com o Brasil em crise, com grandes cortes no orcamento. A Satude teve um corte
excepcional de R$ 20 bilhdes. Os magistrados devem se preparar porque vai ter uma
enorme judicializa¢éo, a partir do meio do ano. Havera uma demanda gigantesca por
medicamentos e tudo o que se precisa para cuidar de uma crianga com microcefalia.
(EPIDEMIA do zika virus custara R$ 3 bilhdes por ano ao Brasil..., 2016).

Na ocasido, Terra apresentou a possibilidade de instituicao de uma pensdo como forma
de evitar ou ao menos minimizar custos por ele mesmo projetados. Para o deputado, “uma

crianga [com SCZ] gasta em média R$ 35 mil anuais com acompanhamento médico e remédios”
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- 0 que, vale dizer, é quase o triplo do montante que cada familia contemplada com a penséo
recebera por ano, a julgar pelo valor atual do salario minimo no Brasil. Além dessas especulacdes
de custos, o deputado também especulou em relagdo aos nimeros de casos registrados no pais,
afirmando que “antes da epidemia, a média anual no Brasil era de 170 casos de microcefalia.
Este ano, a estimativa é que sejam notificados 50 mil bebés com microcefalia. A cada semana,
o numero de registros aumenta de 5 a 10% o nimero de notificagées” Contrariando essa
estimativa, o boletim epidemioldgico do Ministério da Satide contabiliza o total de 3.474 casos
confirmados no Brasil entre 2015 e 2019 (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Mais de trés anos depois dessas falas aos magistrados, ao se pronunciar em uma das
audiéncias publicas realizadas no &mbito da Comissdo Mista que analisou a MP 894/19 e ja na
condi¢do de ministro, Osmar Terra manteve posicdo semelhante: “O nosso objetivo é um so:
beneficiar o maximo que for possivel, que a lei permitir, sem correr risco de irresponsabilidade
fiscal, e beneficiar as maes, as familias das criangas que foram vitimas dessa tragédia do Zika
virus” (OSMAR Terra diz que MP da microcefalia também, 2019). Embora afirmasse que o
propdsito da pensao seria “beneficiar o maximo que for possivel”, naquela ocasido o ministro
defendeu a manutengdo do menor intervalo temporal de nascimento das criangas a serem
beneficiadas pela pensao (de 1° de janeiro de 2015 a 31 de dezembro de 2018), justificando a
restricdo com o seguinte argumento: “a pensao vitalicia para criangas com microcefalia é de
extrema importancia, mas nao pode gerar prejuizo para os cofres publicos em momento de
crise”.

Cotejadas com os PLs sobre o tema, com documentos oficiais como a Nota Técnica do
MPF e, sobretudo, com as falas e demandas das maes de criancas com SCZ, essas e outras falas
e posicionamentos de Osmar Terra demonstram que a pensao foi publicamente tratada a partir
de duas narrativas que, a julgar pelos termos definitivos em que ela foi instituida como lei,
revelaram-se excludentes: a narrativa da negligéncia do Estado e da consequente necessidade

de reparagdo e a narrativa da crise e da consequente necessidade de controle de gastos publicos.

Consideragoes Finais

Como demonstra Freire (2019), narrativas de crise, especialmente quando acionadas
no ambito da saude, constroem tanto contextos que justificam medidas de austeridade quanto
recortes espago-temporais que a0 mesmo tempo ocultam e permitem manejar a precariedade
e a escassez perenes com que as vidas de determinadas populagdes sdo administradas.
Conforme argumenta o autor, a “crise” pode operar como ponto nodal de modos de governo
que administram ndo a escassez de recursos disponiveis, embora assim se apresentem, mas
sim administram pela escassez. Isto é, governam populagdes, relagdes, territorios e problemas
por meio da alocagao de poucos recursos para determinadas questdes. Levar esse argumento a

sério nao implica, evidentemente, negar a materialidade de contextos de crise. Antes, implica
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entender que contextos de crise agudizam e intensificam quadros de escassez, precariedade e
desigualdade. A meu ver, as falas publicas de Osmar Terra em relacdo a pensdo para criangas
com SCZ e sua énfase ndo na necessidade de reparagao das familias, mas sim na importancia do
controle dos gastos publicos, podem ser interpretadas a partir dessas ideias, revelando assim ao
menos parte de seus sentidos.

Maes de criangas com SCZ que também se pronunciaram nas audiéncias publicas no
ambito da Comissao Mista — que aprecioua Medida Proviséria que criou a pensdo — manifestaram
seu descontentamento com a énfase no controle dos gastos descrita acima, chamando a atenc¢ao
para a desproporgao entre o impacto da pensdo no Or¢amento Publico e os impactos que a SCZ
provocou em suas vidas. Thamires dos Santos, mae de Miguel, afirmou: “S6 falam de impacto
orcamentario. Qual o impacto no or¢amento se estamos ha quatro anos com impacto na vida?
Nao podemos ver isso como uma esmola. A sociedade nos vé como oportunistas, nunca como
guerreiras” (FAMILIARES criticam MP que prevé pensao para criangas com microcefalia por
zika..., 2019). Também Germana Soares se pronunciou no mesmo sentido: “R$ 3,5 milhdes por
ano do Estado brasileiro para a mae que sofre, que ndo tem apoio, que nao tem o Estado do seu
lado, ndo é nada. Um salario minimo as vezes ¢ um jantar que acontece aqui em Brasilia”

Considerando o carater restritivo da pensao tanto em relagdo as demandas das maes
quanto em comparagdo com pensodes semelhantes, é possivel afirmar que a narrativa da crise foi
capaz de se sobrepor a narrativa da reparacdo na constru¢ao da SCZ como problema publico
no Brasil. Se na dentncia dos problemas enfrentados em relagao ao BPC e na negociagao
pela pensao vitalicia a experiéncia das maes de criangas atingidas pela sindrome foi marcada
pela ambivaléncia, pareceria razoavel inferir que o resultado final desse processo, a pensao
propriamente dita, também se caracterizaria pela ambivaléncia. No processo, a ambivaléncia
aponta para a coexisténcia entre esperanca e decep¢do que descrevi a partir da nogdo de
desamparo (HOAG, 2014), ao passo que, no resultado, veriamos a articulagdo entre as narrativas
da crise e da reparagdo. Contudo, o que o material que tenho analisado sugere é que o resultado
da disputa em que as maes de criancas com SCZ estiveram e ainda estdo engajadas, com
esperancas ciclicamente renovadas em meio a decepgao, é marcado nio pela coexisténcia entre

essas narrativas, mas pelo desaparecimento daquela que sublinha a necessidade de reparagao.
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