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A epidemia do Zika e sua relacio com o nascimento de criancas
com microcefalia trouxeram grandes desafios para a saude publica
mundial. No Brasil vérios esforcos foram feitos para minimizar
suas consequéncias mobilizando setores importantes da saade, da
ciéncia, da industria farmacéutica e da economia familiar. Este
artigo pretende discutir a economia politica do Zika focando nas
relacoes estabelecidas entre Estado e cidaddo no que se refere aos
cuidados e atendimentos. Enfoca o contexto de vulnerabilidade das
familias afetadas num processo de sobreposicio de desigualdades
sociais e econdmicas, em que as mulheres, miaes e cuidadoras,
carregam o maior peso social da epidemia.

Zika; Economia; Saude.

Em um periodo de grande visibilidade internacional para o Bra-
sil, realizacio da Copa do Mundo, em 2014 e das Olimpiadas, em
2016, o virus Zika chamou atencio da populacio, do Estado e de
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organismos internacionais de satde. Com o aumento do numero de
casos de microcefalia e outros disttrbios neurolégicos em decorréncia
do virus, em 2016, foi decretado Estado de Emergéncia Internacional
em Saude Publica pela Organizacio Mundial de Saude (OMS). Este
periodo foi marcado por acdes emergenciais do Estado e acdes coti-
dianas da populacio, reconfigurando o cuidado publico (Ayres 2009)
e privado (Scott et al 2017a).

Surtos epidémicos, como o da dengue e outras arboviroses, sio
bem conhecidos da populacio brasileira e requerem respostas imedia-
tas dos gestores publicos. E no campo das respostas ou acdes, as vezes
nao satisfatorias, que relag:c")es entre o Estado, suas instituicoes e os
cidadios sdo intensificadas. No caso da Zika, a confirmacio da relacao
entre o virus e o nascimento de bebés com Microcefalia, trouxe uma
situacdo inusitada, diferente, por exemplo, da Dengue e da Chikun-
gunya, que apesar de levar a morte, nio apresentam uma m4 formacio
congénita associada (Miranda-Filho et al 2016).

Pernambuco surge, nesse cendrio, como epicentro da epidemia,
com alto indice de pessoas infectadas com o virus Zika, entre 2014 e
2016. A partir de 2015 surgem os primeiros casos de bebés nascidos
com microcefalia. Segundo os dados do Boletim Epidemiolégico da
Secretaria Estadual de Saude, existem 438 casos confirmados e 335 em
investigacdo, conhecidos popularmente como filhos/filhas do Zika'.

Estado com maior incidéncia de casos, Pernambuco também foi
locus de investigacoes e pesquisas cientificas que apresentaram, de
imediato, algumas respostas ao problema de saude publica enfrenta-
do pelo pais. Acompanhamento clinico dos casos e as pesquisas aca-
démicas possibilitaram a constatacio de que os efeitos do virus nos
bebés nio se restringiam apenas a microcefalia, mas também a outras
alteracoes como epilepsia, deficiéncias auditivas e visuais, sendo deno-
minada de Sindrome Congénita do Zika (SCZ). Cabe destacar que a
observacio das maes no cuidado didrio com seus filhos trouxe impor-
tante contribuicdo para identificacio de outras alteracoes (Diniz 2016;
Scott et al 2017a).
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Criancas que nasceram com SCZ e suas mies passam a ser alvo
de reportagens e pesquisas para identificacio de um problema cujas
consequéncias reais ainda sio desconhecidas. Uma sensacio de pa-
nico se instalou em Pernambuco a medida que os casos eram notifi-
cados. Enxurradas de informacoes diariamente eram repassadas, em
parte cobrando dos cidadaos atitudes como: maes evitem exposicio ao
mosquito! Populacio, cuide da sua residéncia, nio deixe o mosquito
proliferar! A responsabilidade também ¢ sua cidadao! Enquanto isso
a populacio superlotava unidades de saude em busca de atendimento.

Tornou-se comum mutirdes em bairros considerados de risco,
para informar a populacio e também cobrar a parceria do cidadao,
sem a qual ndo se solucionariam os problemas, ou seja, o peso da
epidemia, pelo menos no aspecto preventivo, deveria ser dividido en-
tre o Estado e o cidadido. Contudo, o contexto emergencial da Zika
parecia ter um forte acento geografico, de género, classe e raca. A
maioria dos casos incidiu mais fortemente entre as pessoas pobres de
periferias, em sua maioria mulheres, negras, que por sua vez, foram as
mais cobradas. Algumas acoes relacionadas a gestio em saude foram
intensificadas, principalmente em Recife, como a obrigatoriedade de
notificacoes dos casos de Zika, do nascimento de criancas com a sin-
drome e a efetivacio do Levantamento Répido do Indice de Infes-
tacio por Aedes aegypti (LIRAa). Tais medidas auxiliariam acdes no
campo do controle, prevencio e atendimento as pessoas acometidas
com a doenca causada pelo virus®.

O Zika virus tornou-se, numa linguagem antropologica, um fato
social total, e como tal reflete uma multiplicidade de fatos e significa-
dos que vao desde a relacio estabelecida com o mosquito (um ser nao
humano) a um dos atos humanos mais basico, o nascimento. E nesta
perspectiva que abordaremos a economia politica de atendimentos e
cuidados do Zika, com énfase no contexto pernambucano.

Apesar de ter sido decretado o fim da emergéncia em satde publica
pelo Ministério da Saude, no dia 11 de maio de 2017, dando a enten-
der que a situacio melhorou, ainda estamos diante de problemas que
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estao longe de serem solucionados, pois, uma vez instaurados, deixaram
consequéncias para as pessoas, a exemplo de como lidar com a carga do
cuidado com criancas com SCZ e a busca pela garantia de direitos. Se,
por um lado, observase a diminuicio dos casos de Zika, por outro, ha a
necessidade de lidar com as pessoas que foram afetadas. Nesse sentido, a
economia politica do Zika requer especial atencio por movimentar seto-
res importantes da satde, da industria farmacéutica, dos fomentos para
pesquisas, da economia familiar, abalada diretamente por ter que lidar
com uma situacio inesperada, na qual questdes relacionadas a subjetivi-
dade como as emocdes atreladas ao cuidado (Scott et al 2017a; Meira et
al 2017), o preconceito, a violacio de seus direitos e a violéncia institu-
cional , que se fizeram presentes nas mais diversas situacoes cotidianas.

Por tras das arboviroses, se forma um mercado em que o Esta-
do brasileiro passa a ser provedor e consumidor, gerando demandas
como a criacio de novas vacinas, kits para deteccio sorologica, finan-
ciamento de pesquisas e capacitacio de profissionais. No discurso do
Estado, observa-se énfase na busca por novas tecnologias para contro-
le do mosquito, engajamento, mobilizacdo social e o fortalecimento
de acoes integradas, mas pouco tem sido feito para apoiar as familias
de criancas com SCZ, principalmente os/as cuidadores/as’.

Este artigo aborda resultados parciais da pesquisa ‘Etnografando
Cuidados e Pensando Politica de Saude e Gestao de Servicos para
Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neurologico Relacionados
com Zika em Pernambuco-Brasil’, realizada pelo grupo de pesquisa
Familia, Género e Sexualidade (Fages), da Universidade Federal de
Pernambuco. Este grupo de pesquisadores/pesquisadoras tem tra-
balhado intensamente no acompanhamento das redes das mulheres
afetadas pelo Zika, observando desde o contexto cotidiano dos cui-
dados com os filhos com SCZ, a participacio em associacdes como
a Alianca de Maes de Criancas Raras (AMAR) e Unido de Maes de
Anjos (UMA), até a busca por servicos de satde, social e juridico para
seus filhos, ou seja, seguindo seus itinerdrios terapéuticos (Alves 2015;
Pinho 2012; Gerhardt 2006). No que se refere aos servicos de saude,
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temos acompanhado o trabalho de instituicdes publicas e privadas
acessadas pelas mulheres. Seguindo as redes que se formam em torno
da Zika, acompanhamos grupos de pesquisas, eventos politicos e acon-
tecimentos relacionados a epidemia. O aporte antropologico e suas
variadas técnicas metodologicas de coleta e registros de dados, como
entrevistas, grupos focais, auxiliam-nos em nosso objetivo principal, o
de associar o conhecimento aprofundado da experiéncia de mulheres
e suas redes familiares afetadas pelo virus a um esforco de ampliar a
sensibilidade e a resposta do sistema de saude de uma maneira que
incorpore conhecimento mutuo e préticas colaborativas.

Para melhor compreensio da proposta aqui apresentada, este ar-
tigo esta dividido em duas partes, além dessa introducdo e das con-
sideracdes finais. Na primeira parte abordamos a economia politica
do Zika e outras arboviroses, buscando perceber as articulacdes para
controle, prevencio e cuidados. Na segunda parte, buscamos compre-
ender as redes de cuidados em torno do Zika realcando relacoes de
poder e as conexdes estabelecidas em rede.

A economia politica do Zika

A populacio brasileira vivenciou vérios surtos epidemioldgicos,
como o da Febre Amarela, que apos periodo de controle voltou a
cena. Atualmente trés arboviroses, Dengue, Chikungunya e Zika,
transmitidas pelo mosquito Aedes aegypti, tém ocupado espaco nas
demandas do Estado, exigindo acoes diretas ou indiretas no contro-
le e prevencio, realcando as relacdes entre Estado e cidaddo. Para o
caso do Zika, buscamos entender o peso social (Jones & Williams
2004), delegado aos cidadios e as relacoes de accountability (Cornwall
& Shankland 2008) dos funcionarios publicos, dos trabalhadores em
saude e em assisténcia social, e dos atores de formulacio e implemen-
tacdo de politicas.

Para compreensio dessa relacio ¢ importante abordar a economia
politica da saide como forma de compreender as vérias dimensoes
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que sio afloradas com a tematica do Zika no campo da saude publica.
Discussdes atuais apontam questionamentos importantes em torno
da l6gica da satde como mercadoria inserida tanto numa perspectiva
de desenvolvimento econdmico quanto social. Para Belluzzo (2005), a
saide como meio de acesso a vida ndo poderia estar atrelada a logica
da acumulacido de riquezas, pois correse o risco de gerar uma ‘inse-
guranca permanente’ para os individuos. Ao se definir a satde como
direito coletivo coloca-se a responsabilidade de promové-la para o Es-
tado, que por sua vez, inserido numa logica de mercado, precisa aten-
der as demandas da populacio. No caso brasileiro, contamos com um
sistema de saude universal, o que colocaria esse sistema afastado, até
certo ponto, da légica mercadoldgica, rumo a desmercantilizacio do
acesso. Saude como direito constitucional nos leva a discussio sobre
os mecanismos de financiamentos publicos e como eles sao definidos
para uma maior equidade em satide. O crescente desenvolvimento eco-
ndmico do campo da saude, altamente rentdvel, impulsiona a criacao
de grandes parques industriais fomentados pelo desenvolvimento da
industria quimica, farmacéutica, biotecnolégica, mecanica e elétrica.
Um dos pontos destacados pelo Estado brasileiro dentro da légica
da economia politica tem sido a do controle do vetor transmissor, o
Aedes aegypti que, em parte, tornou-se o foco de muitas acoes da vigi-
lancia sanitaria brasileira. Entretanto, a vigilancia sanitiria nao conse-
gue absorver a demanda requerendo a colaboraciao de outros setores,
como por exemplo, o exército brasileiro, que passou a identificar os
focos de mosquitos e a participar de campanhas preventivas. Cria-se
um campo de colaboracio e, também, de disputa entre gestores do
governo, pesquisadores e sociedade civil organizada, pela escolha das
melhores formas de lidar com o mosquito, até aqui o protagonista da
cena. Alguns concordam com medidas invasivas como a pulverizacio
aérea com substincias quimicas, com a instalacio de fébricas para re-
producio de mosquitos geneticamente modificados e outros reforcam
a necessidade de saneamento basico, uma vez que as areas afetadas sio
as que ndo dispdem deste servico e sofrem com a falta de dgua potavel.
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No campo desta economia politica, os/as cidadaos/as entram no
jogo, por um lado, tentando acionar seus direitos, por outro, sendo
cobrados a também compartilhar o peso da epidemia, através do con-
trole sanitario doméstico. Varias propagandas do governo enfatiza-
vam o papel da populacio na prevencio das arboviroses, em especial
relacionada ao Zika. Uma grande mobilizacdo se formou: escolas, igre-
jas, ONGs, todos em prol do bem comum, a eliminacio do mosquito,
movimentando um mercado politico e econdmico que realca relacoes
de poder. Quem decide! Como decide? Qual o poder de decisio da
populacio nesse contexto! Pode o cidadao ordinario recursar uma
imposicio do Estado? Estas sdo perguntas pertinentes quando se in-
tersectam as dimensdes dos direitos, da economia e da politica no
campo da saude.

Ao acionar essas trés dimensoes, o Estado, baseado numa logica
de solidariedade (Viana 2007), incentiva a formacio de equipes de
colaboracio de diversos setores da administraciao publica e promove,
por meio desses setores, aliancas com organizacoes da sociedade civil,
com institutos de pesquisas, com agéncias internacionais para finan-
ciamento de pesquisas ou acoes de colaboracio. Em Recife, por exem-
plo, podemos citar o seminario Arboviroses: vigilancia, promocio da
saude, prevencio e controle, realizado nos dias 08 e 09 de marco de
2017, uma iniciativa da Rede Pernambucana de Municipios Sauda-
veis, organizado pelo Nucleo de Saude Publica e Desenvolvimento
Social NUSP/UFPE). O evento reuniu gestores governamentais do
Estado e de varios municipios, bem como entidades de pesquisas, para
pensar estratégias de enfrentamento as arboviroses em Pernambuco.

A rede conta com apoio institucional do Japao para a troca de ex-
periéncias e tecnologias que promovam qualidade de vida, reforcando
lacos politicos e econdmicos. Porém, os grupos de apoio as maies e
cuidadoras de criancas com SCZ, ndo estavam presentes no evento.
Neste caso, a solidariedade na esfera da economia politica em saude,
parece nio incorporar, atores fundamentais nesse processo, as pessoas
acometidas pelas arboviroses, para nosso caso pelo Zika. Aqui a antro-
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pologia pode trazer muitas contribuicdes, uma vez que compartilha
uma perspectiva da economia politica que incorpora outras logicas,
no caso, a logica das maes de crianca com SCZ, nio se detendo ape-
nas na dimensido material, mas, sobretudo, na dimensio simbdlica,
abrindo caminho para discussio sobre uma economia do cuidado que
incorpora aspectos subjetivos (Hirata 2012; Carrasco 2012).

Exemplos baseados nas experiéncias das maes de filhos com SCZ
nos revelam como essas dimensoes estio entrelacadas. Uma mulher
em idade reprodutiva, moradora de drea de incidéncia de casos de
Zika, ou seja, area no geral desprovida de politicas de saneamento, ¢
infectada pelo mosquito durante os primeiros meses de gravidez, sem
ao menos saber o que isso significard em sua vida. A espera de uma
nova vida ao mundo mobiliza aspectos do plano econdmico e simbo-
lico. Ao saber que seu filho apresenta algum disturbio neuroldgico
em uma possivel decorréncia da falta de politicas publicas do Estado,
que deveria proteger o cidadio, seus sonhos, planos, expectativas, sio
afetados e ela precisard ressignificar esse evento em sua vida (Scott
2017b; Pinheiro & Longhi 2017).

O que cabe ao estado fazer? O que cabe aos cidadios afetados pelo
Zika! Pontos de tensdo sio realcados, as familias precisam lidar com
essa nova situacdo arcando com o peso social e econdmico. As dimen-
sOes materiais e subjetivas estio em xeque, uma economia doméstica
precisa ser repensada, pois nio se esperava uma crianca com necessi-
dades especiais. Seu/sua filho/a precisara de atencdo redobrada quase
que exclusiva, suas necessidades estdo para além de uma crianca sem
a SCZ e isso mobiliza um campo politico e econdmico no qual a falta
de recursos destas familias se intensifica pela perda de emprego formal
(Scott et al 2017a), e o orcamento doméstico é fortemente impacta-
do pelas intimeras necessidades desta crianca. Devido aos problemas
recorrentes de disfagia, torna-se necessario o uso de suplementos ali-
mentares extremamente onerosos, que nao sio distribuidos pelo Esta-
do. Embora Pernambuco tenha sido o primeiro Estado a incorporar
o Keppra (anticonvulsivante) nas farmacias do SUS, os demais remé-
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dios e materiais como oximetros, sondas, talas, parapoédios, cadeiras,
fraldas, materiais de higiene pessoal, acabam por onerar em muito o
orcamento doméstico destas familias, ultrapassando os limites do que
estas conseguem por meio de doacoes, fornecimento pelo sistema de
saude, filantropia e apoio social, empurrando-as ainda mais para a
vulnerabilidade econdmica e social (Scott et al 2017b)

Ao perceberem que nio dardo conta, as mies recorrem as associa-
coes como AMAR e UMA, que a partir de suas experiéncias em lidar
com o Estado as auxiliam em busca de seus direitos. Como mostra
Scott et al (2017a), h4 um empoderamento das maes ao incorporar
conhecimentos juridicos. O que a principio poderia ser uma relacao
de reciprocidade entre Estado e cidaddo, transforma-se numa arena de
disputas desiguais, travando-se uma verdadeira batalha para conseguir
garantir alguns direitos basicos. A judicializacao, campo pouco abor-
dado na economia politica em saude, tem sido, para algumas familias,
uma via de acesso a seus direitos.

Ao ser classificada como pessoa com deficiéncia, essa crianca tem
direito ao acesso a alguns beneficios sociais ja previstos por lei como
o Vem Livre Acesso, o Beneficio de Prestacio Continuada - BPC, o
Minha Casa Minha Vida, além do Bolsa-Familia. Contudo, embora
tenham conseguido o direito a ‘prioridade da prioridade’, estas fami-
lias de criancas com SCZ esbarram na falta de clareza sobre as docu-
mentacdes requeridas, na peregrinacio por diversos 6rgios e numa
legislacio pouco afeita a realidade de um cuidador de crianca com
deficiéncia.

Para se ter uma ideia dos paradoxos destas politicas publicas e
beneficios assegurados a estas familias, citamos, por exemplo, algumas
questoes complexas: (1) num pais no qual a gravidez na adolescéncia ¢
extremamente alta, é negada a titularidade do BPC a estas mies, em-
purrando-as ainda mais para vulnerabilidade por nio terem autono-
mia de gerir este recurso nos cuidados de seu filho, tendo que repassar
esta titularidade a um maior; (2) Por ser menor, também nio podera
ser beneficidria do Bolsa-Familia. Nao podera ainda ser computada
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no Bolsa Familia de sua mae, pois esta adolescente tera que compro-
var 70% de frequéncia na escola, como previsto no Programa. Mas
a pergunta que se faz é: com quem esta mie deixara seus filhos para
frequentar a escola?; (3) Para ser ter acesso ao BPC, segundo relato de
algumas maes, elas precisam ser ‘miseraveis’, ja que, o corte previsto
corresponde a ¥ do saliario minimo, ou seja, a renda familiar nio
pode ultrapassar 234, 25 centavos; (4) Atualmente, devido as questdes
sociopoliticas do Brasil, tem sido comum o relato de algumas maes
afirmando que a Bolsa-Familia foi cortada por que estas ji recebem
o BPC. Contudo, ja existe jurisprudéncia afirmando a legalidade em
receber os dois beneficios, ja que, um incide sobre a familia e o ou-
tro ¢ direito da pessoa com deficiéncia; (5) Ter o BPC* nio afasta as
insegurancas e as angustias destas maes. Em decorréncia desta titu-
laridade, elas precisam se afastar de trabalhos com carteira assinada,
impossibilitando-as da aposentadoria por tempo de contribuicio. A
estas também ¢é vedada a contribuicio ao INSS como dona de casa
como nos exemplificou esta mie:
“Eu tenho BPC do meu filho que ¢ a tinica renda que eu tenho
hoje, ja que eu deixei de trabalhar pra me dedicar integralmente,
24 horas ao emprego de mide. Com isso eu nao posso pagar nem
meu INSS nem como dona de casa, sabia? Aquela taxa de 28 reais,
eu nio posso pagar, porque eu tenho BPC. Vai cortar meu BPC, o
INSS diz. Entio assim, sabe o que é que vai acontecer! Eu desejo
vida longa ao meu filho, mas se daqui a 15, 20 anos ele vir a falecer,

eu nio vou poder mais me aposentar. Quem ¢ que vai querer em-
pregar uma mulher de 45, 50 anos? E essa mie vai viver como?”™.

A Avaliacio do Impacto Socioecondmico do Virus Zika na Amé-
rica Latina e Caribe, realizado pelo PNUD, em 2017, destaca que,
mesmo o Programa de Protecio Social Bolsa Familia fornecendo um
beneficio adicional para familias de criancas com microcefalia, ainda
nio ¢ suficiente para diminuir a situacio de vulnerabilidade. E neces-
sario que os sistemas de protecio social fornecam pacotes de bene-
ficios que sejam proporcionais aos custos reais dos cuidados, assim
como garantir oportunidades concretas de subsisténcia para as maes.
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Para se ter uma ideia do dinamismo das articulacdes do Estado
e da sociedade civil organizada, reforcamos o papel das associacoes
na cobranca por melhorias no atendimento as criancas com SCZ.
Em 2015, apenas duas unidades na capital prestavam atendimento
a elas: a Associacio de Apoio de Assisténcia a Crianca com Deficién-
cia (AACD) e o Instituto de Medicina Integral Professor Fernando
Figueira (IMIP). Em 2017, Pernambuco conta com 29 unidades espa-
lhadas por todo Estado que prestam algum tipo de atendimento, além
do setor privado. Algumas dessas unidades foram criadas motivadas
pela situacdo emergencial da SCZ, outras tiveram que se adaptar para
atender a demanda causada pelo Zika.

Outra necessidade encabecada pelas associacoes e que afeta dire-
tamente o campo econdmico das familias de criancas com SCZ, é o
direito a creche. No Brasil, esse tem sido um grande desafio para ges-
tao publica que nio conseguiu garantir de fato esse acesso, principal-
mente para criancas com necessidades diferenciadas. Até o presente
momento, os bebés com SCZ estio sem esse servico, com pouquissi-
mas excecdes, 0 que coloca suas cuidadoras numa situacao mais vulne-
ravel ainda. Como elas entrardo ou voltardo ao mercado de trabalho?
Como irdo continuar seus estudos! Como terceirizardo os cuidados?

No Brasil, seja pelas auséncias de servicos de qualidade esperada,
seja pelas intervencoes nao desejadas pelo Estado, criou-se uma situa-
cao que tem sido descrita por Scott (2006; 2009) como ‘inseguranca
administrada’, o que ressalta ainda mais a importincia do ponto de
encontro Estado e cidaddo para criar confianca multa. No que diz
respeito a saude, ¢ evidente que a maneira que o Estado planeja as
suas relacdes com comunidades afetadas por patologias especificas, e
a maneira pela qual se envolve nas perspectivas desta populacio, pode
implicar na geracdo de inseguranca ou de confianca. Uma andlise de
surtos de patologias em outros lugares (Leach 2015) ilustra bem a ma-
neira em que surtos pequenos podem aumentar rapidamente quando
se desenvolvem em contextos de impedimentos e fracassos de sistemas
de saude e sistemas sociopoliticos maiores.
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Formacao de redes: politica, economia, poder e ciéncia atuando no
caso do Zika

Para discussiao de rede aqui apresentada nos baseamos em Bruno
Latour (2013), para quem nio h4 redes propriamente ditas, mas for-
macio de redes, uma vez que elas estio sempre em movimento. Desta
maneira, o autor enfoca as conexdes que essas redes estabelecem e
propde seguirmos as trilhas deixadas pelos atores, para o nosso caso,
pessoas impactadas pelo Zika, Estado, organizacdes nao governamen-
tais, pesquisadores, empresas, laboratorios.

Em busca de conexdes, comecaremos com o relato dos fatos da
relacio estabelecida entre o virus Zika e o nascimento de bebés com
microcefalia. Em 2015, a médica obstétrica, Adriana Melo, de Campi-
na Grande, Paraiba, estampa manchetes de jornais, como sendo uma
das primeiras profissionais que relacionou os casos de nascimentos
de bebés com microcefalia & contaminacio pelo virus Zika. Em Per-
nambuco, profissionais também notificaram aos 6rgios publicos o
aumento do numero de casos de microcefalia, iniciando assim um
longo percurso dos pesquisadores em busca de fatos que comprovas-
sem a hipotese. As respostas do Estado foram embasadas nos achados
cientificos que aquesceram, por sua vez, a economia politica da satude.

No caso do Zika, portanto, houve uma associacio muito rapida entre
fatos cientificos e acoes politicas, uma vez que decisoes, prioridades e des-
cobertas sofreram e vém sofrendo efeitos politicos, ilustrando a afirmaciao
de Latour & Woolgar (1999) ao considerar que ciéncia ¢ politica.

O Estado, neste contexto, pode ser representado pelo Ministério
da Saude, orgio do poder executivo responsavel pela organizacio e
elaboracio de planos e politicas publicas voltadas para a promocio,
prevencio e assisténcia a satde. Com o aumento dos casos, medi-
das emergenciais foram tomadas, verbas foram liberadas para acoes
pontuais e incentivo a pesquisas. O centro de pesquisa Ageu Maga-
lhaes, Fiocruz-Pernambuco, se destacou na formacio de uma rede
que foi essencial para a confirmacio dos casos e proposicio de me-
didas emergenciais em torno do Zika e da microcefalia. Formou-se o
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Grupo de Pesquisa da Epidemia da Microcefalia (MERG), composto
por pesquisadores nacionais e internacionais de vdrias instituicdes.
Sua rede inclui especialistas em epidemiologia, doencas infecciosas,
clinicos, pediatras, neurologistas, biologos e investigadores da saude
reprodutiva®. Duas conexdes sio importantes na formacio desta rede,
a conexio com o Estado, via Secretaria de Satide de Pernambuco e
Ministério da Saude e com os clinicos que lidam diretamente com os
bebés e suas familias.

A descoberta em torno da relacio entre virus Zika e a microcefa-
lia causou impactos internacionais chamando atencio para o grupo.
Houve uma corrida cientifica em busca de fatos e relacdes, sobres-
saindo as pesquisas epidemioldgicas e neuroldgicas, por conta da inci-
déncia da infeccio pelo virus na populacio pernambucana e em mu-
lheres em idade fértil e pelo nascimento de bebés com Microcefalia.
Verificando os artigos publicados pelo grupo disponiveis em seu site
observa-se a tendéncia dos pesquisadores em provar que a carga viral
presente em mulheres gravidas causa a Microcefalia. A criacio de um
sistema de notificacio especial pelo Ministério da Saude possibilitou
o acompanhamento de mulheres gestantes infectadas pelo virus, tor-
nando-as objeto de ciéncia. Seus filhos sio testados, acompanhados,
medidos, observados constantemente. Chama atencio o artigo inti-
tulado ‘Risco de microcefalia relacionado a zika: estavel ou instavel’
(Rodrigues & Paixao 2017). Nele os autores comentam resultados de
pesquisas que refletem sobre a diminuicdo da epidemia e os fatores
que podem estar relacionados. A epidemia nido teve a proporcio que
se imaginava, sendo muito rdpida no nordeste brasileiro e lenta em
outras regides, influenciada, segundo os pesquisadores, pela densida-
de humana e pela variacio do mosquito. Ainda, levantam a hipotese
do aumento do fator de risco em decorréncia da coinfeccdo por Zika,
Dengue e Chikungunya.

As pesquisas proporcionam o conhecimento dos efeitos da sin-
drome, a descoberta de remédios e vacinas, organizacio de acdes de
prevencio e cuidados. Cabe destacar que uma das pesquisadoras fun-
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dadoras do MERG, Celina Turchi, foi eleita pela Revista Nature, uma
das dez cientistas mais importantes em 2016, justamente pelo seu tra-
balho no grupo em busca da comprovacio cientifica da relacio entre
o virus e a Microcefalia. Ainda em 2016, a neuropediatra pernambu-
cana, Vanessa Van der Linden, primeira profissional a identificar mu-
danca no padrio de ocorréncia da Microcefalia em Pernambuco, foi
agraciada na categoria equidade social, no Leadership For The Americas
Awards, do InterAmerican Dialogue.

Tais acoes tém movimentado milhares de reais em fomento tanto
nacional como internacional de pesquisas. Apesar das excelentes pes-
quisas e sua importincia para o campo das politicas publicas de saude,
apenas em 2017 o MERG apresenta pesquisa com foco em aspectos
sociais do Zika. A pesquisa internacional Impactos Sociais e Zika, em
parceria com instituicoes da Inglaterra e do Brasil, destaca as consequ-
éncias econdmicas nas familias que tiveram filhos com SCZ.

Em 2015, o Ministério da Saude lancou o Plano Nacional de
Enfretamento a Microcefalia, criado pelo Grupo Estratégico Inter-
ministerial de Emergéncia em Saude Publica, de importincia na-
cional e internacional. Este grupo envolve 19 6rgios e entidades,
abrangendo trés eixos de acdes: mobilizacio e combate ao mosqui-
to, atendimento a pessoas, desenvolvimento tecnologico, educacio
e pesquisa. Em meio a tantos acontecimentos, foi criada, em 2016,
a Rede Nacional de Especialistas em Zika e Doencas Correlatas
(Renezika)’.

O trabalho em rede ja ¢ uma prética desenvolvida pelo setor da
satde no Brasil, mas no caso de emergéncias, as conexdes das redes se
intensificam. Pensando nessas redes como associacoes (Latour 2013),
verificamos as dindmicas estabelecidas em movimentos constantes
com novas associacoes. Assim, a partir de determinada rede outras sao
associadas, como o Zikalab (Laboratorio de Formacio do Trabalhador
de Satde no Contexto da Microcefalia), que formou 300 profissionais
da rede de saude de Recife para atuar no enfretamento ao virus Zika
e suas consequéncias®.
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A rede nio se restringe ao campo da saude, mas envolve varios
setores como a Assisténcia Social e o Judiciario. As politicas de assis-
téncia inserem as familias em programas sociais ja existentes e o judi-
ciario, por meio do Ministério Publico, da Defensoria Publica e da
Ordem dos Advogados do Brasil (OAB), tentam garantir o exercicio
da cidadania para familias que tiveram filhos com SCZ.

A confianca das pessoas afetadas pelo virus nas acoes do Estado
¢ impactada pelo grau de respostas as demandas imediatas. Como
exposto anteriormente, apesar de ser garantido o direito ao BPC a
pessoa com deficiéncia, muitas familias esbarram nas exigéncias, que
sdo distantes da realidade vivenciada por elas, como por exemplo, ter
renda mensal por membros da familia igual ou inferior a ¥4 do salario
minimo. Cabe destacar que o BPC para pessoas com deficiéncia ¢
garantido na Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) desde 1993.
Entretanto, a Portaria N° 58, de 3 de junho de 2016, prevé estratégia
de Acido Réapida para o Fortalecimento da Atencio a Saude e da Prote-

cao Social de Criancas com Microcefalia, nos seguintes termos:
“Estabelecer acdes articuladas das redes de Assisténcia Social e do
Instituto Nacional do Seguro Social - INSS no apoio ao processo de
requerimento do Beneficio de Prestacio Continuada da Assisténcia
Social - BPC, pelas criancas diagnosticadas com microcefalia, que

disponham do laudo médico circunstanciado emitido pelo Sistema
Unico de Satude - SUS, nos termos do art. 4° da Portaria Interminis-

terial MS/MDS ne 405, de 15 de marco de 2016”7 °.

As medidas emergenciais foram necessdrias mediante a situacio
apresentada pelo aumento dos casos de criancas com SCZ. No entan-
to, a pesquisa Etnografando Cuidados tem demostrado que a exis-
téncia e acesso a esses direitos sdo repletos de dificuldades. Algumas
maes, por exemplo, nio tém acesso ao laudo médico de seus filhos.
Por outro lado, considerada uma deficiéncia, a SCZ entra num campo
ja estabelecido no seio das politicas publicas para pessoas com defici-
éncia. A prioridade para as criancas com SCZ causou certo desconfor-
to para as familias que possuem criancas com outras deficiéncias, uma
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vez que também enfrentam dificuldades no acesso aos beneficios e
tratamento de saude. O campo da economia politica precisa lidar com
outras esferas, neste caso, as relacdes que estio se estabelecendo entre
as multiplas deficiéncias. Destarte, nio se pode negar que os casos de
Microcefalia chamaram atencio para deficiéncias historicamente ja
conhecidas (Scott et al 2017a).

Em marco de 2017, no encontro nacional da Renezika, o Mi-
nistro da Saude, Ricardo Barros, anunciou o investimento de 135
milhoes em pesquisas e centros de reabilitacio para estimulacio de
criancas com microcefalia e outras alteracoes associadas ao virus Zika.
Além da rede de habilitacio, o Programa de Saude da Familia tera
verba para formacio de equipes para atuar na estimulacio precoce.
Se, por um lado, existe o investimento do Estado para as criancas
com SCZ, por outro, observa-se, mobilizado pelo atual contexto po-
litico brasileiro, a falta de investimento no Sistema Unico de Satde
(SUS). Estio previstas mudancas na gestio do SUS, com menos verba
destinada a atencdo primdria, o que impactard as criancas com SCZ
e suas familias, principalmente apds o antncio do fim do estado de
emergéncia publica para o Zika.

As arboviroses e mais especificamente o virus Zika e seus desdo-
bramentos na populacio, tornou-se alvo de movimentado mercado
politico e econdmico que realcou as relacdes de poder e debates acadé-
micos antagdnicos evidenciados em agosto de 2017, na primeira Feira
de Solucdes para a Saude - Zika, em Salvador. Este evento, idealizado
pela Fiocruz em cooperacio com o Ministério da Satade, teve como
objetivo “criar espacos de didlogos regionais e ativar redes de coopera-
cio para a apresentacio e difusio de inovacdes tecnologicas, sociais e
de servicos de saude voltadas a Zika, Dengue e Chikungunya, no com-
bate aos vetores e a Sindrome Congénita do Zika”!. Além de palestras
com temdticas diversas, este evento abriu espaco para diversos atores
apresentarem solucoes em servicos, sociais, industriais e tecnologicos.

Embora a proposta da Feira de Solucdes para a Saude - Zika te-
nha sido pioneira, ela nio deixou de despertar criticas por sua énfase
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mercadoldgica e mosquitocéntrica. Dez dias apos o término da Fei-
ra, o Grupo Temdtico Saude e Ambiente da Associacio Brasileira
de Saude Coletiva (GTSA/Abrasco), lancou nota critica contra a
acio de lobbies de interesse mercadologico e frente ao patrocinio da
Oxitec na Feira de Solucdes para a Satde - Zika. Além da critica ao
teor mercadologico das discussoes ocorridas na Feira, o acirramen-
to do debate apontou ainda a auséncia de temas que tratassem da
triplice epidemia, “tais como o saneamento ambiental, a determi-
nacio social da saude, o problema das intoxicacdes provocadas pela
exposicao a agentes quimicos utilizados no controle vetorial (critica
ao modelo de controle quimico) e a auséncia de estudos de médio e
longo prazo sobre o uso de mosquitos geneticamente modificados e
afins” (Schiitz 2017).

Soma-se ainda a este debate, a critica a falta de participacio mais
efetiva das familias acometidas pela SCZ que tiveram pouco espaco na
construcio e/ou validacio das solucoes apresentadas nesta Feira. O re-
sultado é que no ultimo dia do evento, a Associacio de Familias com
Criancas Portadora de Microcefalia e Outras Mas Formacoes Congéni-
tas da Bahia (ABRACO) protagonizou um grande protesto no evento.
Ao reafirmarem as condicdes de extrema vulnerabilidade que passam,
ressaltando a falta de creches, medicamentos, profissionais de saude,
realidade esta, nio muito diferente do que acontece em outros Estados
do Brasil, uma das maes finalizou seu discurso afirmando que o “Estado
¢ responsavel por nossos filhos terem nascido com Microcefalia e nos
nio vamos aceitar nada a menos que os nossos direitos”'°.

Destacamos que a participacao das familias nesse processo ¢é fun-
damental. As redes domésticas em torno do cuidado com a SCZ en-
volvem viérios individuos, sio pais, mies, avds, amigos, profissionais
de saude, da assisténcia social, religiosos. Essas redes e suas diversas
associacoes (Latour 2013) adquiriram experiéncias que precisam ser
incorporadas nas acdes politicas de enfretamento ao Zika. Nao por
acaso o relatorio de Avaliacio do Impacto Socioecondmico do Virus
Zika na América Latina e Caribe, aponta a participacio da comuni-
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dade como um eixo fundamental no enfrentamento as desigualdades
potencializadas pela epidemia.

Integrantes dessa grande rede em torno do Zika, as associacoes
de maes e cuidadoras, tém assumido importante papel de mediadores
entre as mulheres e o Estado. Tanto na UMA como na AMAR, as mu-
lheres encontram apoio para enfrentar as experiéncias advindas dessa
nova situacdo. Nesse sentido, as mulheres, maes desses bebés, buscam
estratégias para compreender melhor a situacio que experimentam.
Elas formam associacoes, criam grupos de whatsApp, blogs, paginas no
Facebook que possibilitam, entre outras coisas, a ampliacdo de suas
relacoes, ou da propria rede (Scott et al 2017a). No caso da UMA, a
ferramenta do whatsApp serve para conectd-las com mulheres do inte-
rior do estado ampliando assim sua rede.

A importancia dessas associacdes ¢ apontada por Diniz, entre ou-
tras coisas, por se constituir como espaco de producio de uma “cién-
cia doméstica do cuidado que se move paralela a ciéncia oficial da me-
dicina” (2016:10). Este paralelismo inclui a deteccao de outros efeitos
associados, tais como as convulsdes e deficiéncias visuais e auditivas,
cujo diagnostico muito se deve a observacio das maes em sua rotina
de cuidado com os filhos. A conexio, que pode ser estabelecida entre
ciéncia e conhecimento pratico doméstico, pode ser uma ferramenta
importante no cuidado com as criancas com SCZ e no estabelecimen-
to de politicas publicas de saude mais efetivas. Nesse sentido, os cen-
tros de reabilitacdo sio fundamentais para pensar a qualidade de vida
dessas criancas, e perspectivas como as de Ingold (2010), para quem o
desenvolvimento humano estd além da dicotomia entre capacidades
inatas e adquiridas, sendo o resultado de um engajamento dinimico
no ambiente, podem apresentar outros caminhos possiveis no campo
da cognicio e desenvolvimento de habilidades marcadas por condi-
coes congénitas. Espera-se que essas criancas se tornem jovens, adultos
e, desta forma, nio poderio ser vistas apenas por uma ldgica merca-
dolodgica, como pessoas que estardo fora do mercado de trabalho, um
peso para o Estado.
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A perspectiva de Ingold (2007) de repensar a relacio entre huma-
no e nio humano de forma mais colaborativa do que conflitiva, pode
contribuir para repensarmos a relacio estabelecida entre o mosquito
e as pessoas. A critica a0 modelo mosquitocéntrico é pertinente por-
que grande parte dos investimentos e empenho tecnologico tem sido
destinada a ele, deixando de lado as pessoas. A Oxitec, por exemplo,
tem investido muito dinheiro em tecnologias para producio de mos-
quitos geneticamente modificados com fabricas instaladas no Brasil.
Como mostram algumas pesquisas, a variabilidade do mosquito ¢ um
dos fatores que influencia o perfil epidemiologico das arboviroses
(Rodrigues & Paixdao 2017) e medidas unilaterais nio dariao conta da
complexa rede estabelecida no ambiente entre o mosquito e os seres
humanos. A economia politica do Zika deve atentar também para re-
lacoes interespecificas, uma vez que a extin¢io do Aedes aegypti parece
uma possibilidade remota e pesquisas recentes da Fiocruz (Guedes et
al 2017) apontam que o virus Zika pode também ser transmitido pelo
mosquito Culex (pernilongo).

Como podemos observar, a rede formada a partir do Zika esta se
ampliando, sendo dificil descrever todas aqui neste artigo. Queremos
chamar atencio para as acdes que envolvem a economia politica em
torno do cuidado, do campo cientifico e do atendimento em saude,
afetando as relacoes entre Estado e cidadio. Sio relacoes de poder,
num campo em que se disputam protagonismos.

Consideracoes finais

Os casos de Microcefalia exigiram uma atencio especial de pes-
quisadores e profissionais de saude para a compreensio e proposicio
de atendimento e tratamento eficazes, entretanto, o conhecimento
dos efeitos do Zika no organismo humano, para o contexto do Brasil,
ainda estd em construcdo, dai o esforco do Estado em financiar pes-
quisas que auxiliem as acdes politicas.

Apesar de tanto investimento em tecnologias, como aplicativos
que identificam lugares de risco para proliferacio do mosquito, pes-
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quisas e acdes governamentais, a efetividade e o alcance das medidas
tomadas ainda precisam ser avaliadas. A decretacio do fim do estado
emergencial nio traz certeza quanto a resolucio das consequéncias
para a populacio. O fato esta diretamente relacionado a uma dimi-
nuicdo acentuada dos casos notificados e confirmados, devido a én-
fase acentuada no combate ao Aedes aegypti e ndo as pessoas afetadas
pelo mosquito. Entretanto, ainda ha muito a se descobrir sobre as
consequéncias do virus Zika e seu impacto na economia politica do
cuidado e do atendimento em saude. O relatorio de Avaliacio do
Impacto Socioecondmico do Virus Zika na América Latina e Caribe
(PNUD 2017) traz algumas propostas interessantes como: atencio es-
pecial para ocorréncias de multiplas infeccoes, Dengue, Chikungunya
e Zika; promover equidade e protecdo social as pessoas afetadas; pro-
mover politicas publicas que apoiem a igualdade de género e promo-
vam a saude e os direitos sexuais e reprodutivos, tendo como alvo as
comunidades afetadas.

Sabe-se que as pessoas afetadas pela Chikungunya ficam com se-
quelas relacionadas a dores nas articulacdes, mas ainda ha muito a se
descobrir a respeito do comportamento do Chikungunya e do Zika
no organismo humano. Em participacio no workshop realizado pela
pesquisa Etnografando Cuidados, em maio de 2017, na mesa redon-
da ‘Cuidados, atendimentos e direitos: didlogos intersetoriais sobre
Zika’, a presidente da UMA, mie de uma crianca com SZC, gravida de
quatro meses, relatou: “eu estou gravida de quatro meses e meu bebé
ja esta sendo alvo de varias pesquisas, uma vez que o virus ainda esta
ativo em mim e nio se sabe as consequéncias”.

Por outro lado, as certezas conquistadas com pesquisas sio sem-
pre provisorias. Se havia certeza de que o virus so seria transmitido
para o feto nos trés primeiros meses, ela tem sido questionada por
alguns pesquisadores. A transmissdo pela via sexual para a gravida
tem sido uma das fontes de questionamento pouco abordado pelo
poder publico, mas enfatizado pelos movimentos feministas. Além
disso, descobriu-se recentemente, que as consequéncias neuroldgicas
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se potencializam, quando o Zika, a Chikungunya e a Dengue se asso-
ciam em uma mesma pessoa. No caso do Zika, o grande investimento
em pesquisas, tem resultado numa ampliacio de conhecimento das
consequéncias para o corpo humano, em termos da transmissio de
doencas, mas também realcado aspectos politicos em torno das prati-
cas de pesquisas cientifica voltadas para intervencio. Nesse sentido, é
de suma importancia a ampliacio da rede de pesquisas para abarcar
outros campos, como as ciéncias sociais, e também a incorporacao do
conhecimento desenvolvido pelas cuidadoras em suas praticas cotidia-
nas de cuidados.

Diante do atual contexto social, politico e econdmico em torno
do Zika, ¢ necessario examinar as maneiras pelas quais as agéncias
nacionais e internacionais tém organizado as suas diferentes acdes.
Epidemias trazem consequéncias graves para a saude e interferem em
politicas sociais e econdmicas dos Estados. Apesar de o Brasil ter apre-
sentado respostas rapidas, principalmente nos setores de pesquisa e
atendimento, é preciso atuar nos efeitos menos evidentes, como nos
impactos sociais e emocionais, nas perdas e dificuldades econdmicas.

Notas

' Consultar ‘Informe Técnico - n° 21/2017, Sindrome congénita relacionada a
infeccio pelo virus Zika Periodo de Referéncia: SE 30/2015 (26/07/15 a 01/08/15)
aSE 42/2017 (15 a 21/10/2017)’. Dados atualizados até: 24/10/2017. (https://docs.
wixstatic.com/ugd/3293a8_833d12b09cd64d9b9b764c4f1eacd3fh.pdf; acesso em
31/10/17).

2 O virus Zika causa febre, cefaleia, exantema, as chamadas manchas vermelhas,

dores articulares e edemas. Ainda nio se sabe os efeitos do Zika no organismo hu-

mano por longo periodo.

3 Sdo raras as excecoes de politicas publicas voltadas especificamente para

o cuidador da pessoa com deficiéncia. Fruto da participacio ativa das familias
com doencas raras, incluindo a SCZ, ocorreu, no dia 23/08/17 em Recife, uma
audiéncia publica da Comissiao de Cidadania da ALEPE, para debater o Projeto de
Lei no 1416/2017 que visa instituir uma politica estadual de protecio, valorizacio e
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habilitacio do cuidador com lacos afetivos. O Projeto de Lei da Deputada Estadual
Socorro Pimentel ¢ fruto de intenso didlogo com a ONG Alianca das Maes e Fami-
lias Raras - Amar.

4 Ovalor do BPC ¢ de um saldrio minimo.

> Relato de uma maie que tem a SCZ, em 24/05/17.

©  Para mais informacdes ver, http://www.cpqam.fiocruz.br/merg/. Acesso em
15.05.2017.
7

Para mais informacdes ver: http://renezika.org/portal/institucional/historico.

Acesso em 15.05.2017.

8 Para maiores informacoes: https://www.researchgate.net/project/Zikalab.

Acesso em 20.05.2017.

?  MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E AGRARIO GABINE-
TE DO MINISTRO.DOU de 06/06/2016 (n° 106, Secio 1, pag. 55).

10 Relato de uma mie com filho com SCZ, no dia 10/08/17, durante o protesto
realizado pela ABRACO, na Feira de Solucdes em Satde - Zika em Salvador.
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Abstract: The Zika epidemic and its relationship with the birth of children
with microcephaly brought great challenges to global public health. In Brazil
several efforts have been made to minimize its consequences by mobilizing
important sectors of health, science, the pharmaceutical industry and the
family economy. This article intends to discuss the political economy of
the zika focusing on the relations established between the State and the
citizen with regard to care and attendance. It focuses on the context of
vulnerability of affected families in a process of overlapping social and
economic inequalities, in which women, mothers and caregivers bear the
greatest social burden of the epidemic.
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