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Resumo: Distantes temporalmente da declaragio da emergéncia em satde piblica de importincia
internacional (ESPII) e emergéncia em satde puablica de importincia nacional (ESPIN) provocada pela
epidemia de zika, no ano de 2015, enunciamos a heranca da emergéncia humanitdria. Com base em
uma pesquisa qualitativa, por meio de grupos focais realizados com profissionais de satide e familiares
das criancas afetadas epidemia de zika em Natal e Feira de Santana, buscamos discutir esse fenémeno
de satde publica pelas lentes da Antropologia do Estado. Concluimos que o nio reconhecimento do
Estado como uma instincia encarnada no cotidiano das préticas por parte dos seus agentes locais
leva a reprodugio de prdticas discriminatdrias esvaziadas de sentido politico e do reconhecimento de
moralidades que permeiam as auséncias nas acoes de promogao de satide e estratégias de reconhecimento

e busca por estratégias para a garantia do direito a satde.
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Configuragoes da epidemia de zika para uma Antropologia

do Estado

Este artigo ¢ escrito passados sete anos da declaragio da emergéncia em saide
publica de importincia nacional (ESPIN) e internacional (ESPII) provocada pela
epidemia de zika, em 2015 e, portanto, faz-se urgente demarcar temporalmente essa
escrita. A ideia de urgéncia vem acompanhada do simbolismo de que algo frente
a emergéncia pode ser um sinal de maior alerta. O alerta é para nio esquecer,
apagar, desmemorializar o sofrimento, a indignagio e as necessidades criadas para
determinado grupo de mulheres e suas familias, que viveram, durante a gravidez, a
infec¢io pelo Zika-V, com repercussoes até entdao desconhecidas pela ciéncia, pelos
profissionais de satde e populagido em geral, entre mosquitos / infecgdes virais /
microcefalia em bebés.

Assumiremos a expressio microcefalia/micro, reconhecendo como outras
pesquisadoras (Fleischer; Lima, 2020; 2021; Pinheiro; Longhi, 2017) como parte do
universo das pessoas diretamente envolvidas com o cuidado das criancas de micro.
A microcefalia estd relacionada a expressdo visivel das alteragoes na cabeca, que
bebés, hoje criangas com 6-7 anos, desenvolveram ainda no periodo fetal, a partir da
sindrome congénita pelo Zika-V (SCZV). A alteracio na cabega, visivel ao olhar do
outro, ¢ um dos estigmas mais centrais da sindrome congénita pelo Zika-V (Moreira
et al., 2022). Mas o que escapa aos olhos e atinge diversos sistemas e fungées do
organismo das criangas — criando multiplas dependéncias e necessidades de suportes
e tecnologias vitais — remete ao seu entendimento como mais uma condigao cronica,
complexa e rara de satide, cujas necessidades também sio complexas (Moreira ez al.,
2019; 2017; Moreira; Mendes; Nascimento, 2018).

O nascimento, configurado existéncia, de criancas com necessidades complexas
de satde, se encontra com um cendrio de desigualdades persistentes nao enfrentadas
pelo Estado brasileiro. Portanto, ndo hd democracia em epidemias e pandemias,
mas, como fatos sociais totais (Silva; Matos; Quadros, 2017; Santos; Pontes;
Coimbra Jr., 2020), revelam imbricamentos entre condi¢bes sanitdrias, econdmicas,
de estruturas de discriminagao remetidas a raga, género, classe e territdrio, que
podem ser enunciadas a luz de violéncias estruturais. A violéncia entendida como
negligéncia ou “abandonos”, ou “jogos de empurra”, por parte do Estado e seus

agentes, quando analisamos os fendmenos sanitdrios, com foco aqui na epidemia
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do Zika-V que o Brasil viveu entre os anos de 2015 e 2017. Ela foi responsével por
acometer a populagdo em um mesmo periodo de circulagio de um vetor prevalente
entre nds — o Aedes aegypti — que também carreava dengue e chikungunya.

Esses “jogos de empurra” ganham a conotagio de abandono, da nio
disponibilizacdo de servicos e atencio as necessidades minimas para garantir
qualidade de vida, comparecendo como expressao émica para filhos e filhas vivendo
com microcefalia. As expressoes vém carregadas de emogdes e performances que jd
anunciam a necessidade de lutar para conseguir, ou aconselhadas pelas trabalhadoras
de servigo social a essa busca “por justi¢a”, “por direitos” e Souza-Lima (2013, p. 11)
nos alerta para a polissemia da palavra direito, que:

[...] contém, dentre outros sentidos, o do conjunto de normas de conduta instituidas
que balizam as relagées sociais, marcando o certo ¢ o errado, o bem (de uns) e o mal (de
outros). No seu plural o termo, aponta também (juntamente com deveres) para o sistema
de obrigacoes e prerrogativas que traduz de modo prescritivo tais normas no plano indi-

vidual e coletivo.

Estao em jogo o universo das crencas dos sujeitos de que se tem direitos aos
direitos. Interpela-se em suas construgdes sobre quem tem direitos e quais s3o as
agéncias e agentes desses direitos. Souza-Lima (2013) destaca, ainda, que os direitos
se configuram como categoria de mediagao / comunicagio entre esferas sociais. E

nesse conjunto as:

[...] emog6es, sentimentos e afetos circulam e entrelacam-se em instituicbes como a Poli-
cia, o Legislativo, ou instincias do Judicidrio, em suma com o que também os atores so-
ciais concretos chamam de Estado, aqui nao apenas tomado enquanto conceito cientifico,
mas também categoria dos pesquisados falados e articulados via luta pelos direitos (p. 12).

No plano do direito, enunciam-se atores genéricos como criancas, adolescentes,
mulheres, cidadios. Essa generalidade precisa de especificacoes, quando as violéncias
ativas do Estado matam, ou quando, ao deixar de cumprir o que lhe cabe, também
extermina por auséncia de acesso a saide com exames, medicamentos, tratamentos.
A exuberincia de agoes que compéem processos de judicializagio da satide opera
como indicativo disso que Viana (2013) nomeia como gramdticas.

Entre 2014 e 2018, mais de 800 mil novas agdes envolvendo a saide publica
ingressaram nos tribunais brasileiros, na maior parte, pedidos de medicamentos
contra o Estado (Ferraz, 2019). Esse caminho de ideias, prevalente em nosso
acervo de pesquisa, e presente em outros tantos geradores de pesquisas em “cenas

de zika” (Silva; Matos; Quadros, 2017; Scott; Lyra, 2020b), ganham configuracoes
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recorrentes : (1) de uma busca de pares que compartilhem essa experiéncia e que
se encontram nas salas de espera dos servigos, e organizam grupos de WhatsApp
para trocas e apoios; (2) da organizacio de associagoes onde mulheres com capitais
de escolaridade ou de vocalizagio de luta se tornam liderangas carismdticas,
compartilhando também essa maternidade cruzada pela SCZV em seus filhos e
filhas; (3) das agdes individuais contra o Estado reivindicando acesso e garantias de
direitos — educacio, satide, servicos, bens de cuidado como fraldas, medicamentos,
férmulas nutricionais — com mediagao de profissionais de satide e do servico social,
nas instituicoes de satide com a elaboragio de laudos consubstanciados.

Destacamos aqui a tensao entre os planos de direitos de criangas a saide — e
atualmente a educagdo agora em idade escolar — e um Estado que se configura como,
supostamente, ausente, embora institua regulacoes que inviabilizam os planos de
cuidados, subsisténcia e vida das criangas. Essa auséncia denunciada — ou presenga
corretiva e culpabilizante da popula¢ao atingida, ou ainda normativas que tornam
invidveis beneficios para composicao de renda — ¢ lida pelos autores deste artigo
como um conjunto de violéncias simbélicas que tomam a forma de negligéncia,
culpabilizacio e abandono.

Uma pergunta orienta este artigo: como a epidemia de zika pode ser interpretada

a luz da discussdo sobre sofrimento social na relagdo com os agentes de Estado?

Artesanatos metodolégicos ou sobre conversas em grupo

Como nos lembra Gondim (2003, p. 151), a “unidade de andlise do grupo focal
[...] é o proprio grupo. Se uma opinio é esbocada, mesmo nao sendo compartilhada
por todos, para efeito de andlise e interpretagao dos resultados, ela é referida como do
grupo”. Assumimos a perspectiva de grupo focal exploratério, dedicado a produgao
de contetdo, gerador de hipédteses entrelagadas as perspectivas tedricas, podendo
contribuir com outros planos de ideias, interpretacoes, necessidades e expectativas.

O componente interacional é um destaque na escolha pelo grupo focal, jd que o
que estd em jogo ¢é a intersubjetividade. Mas hd algo que circula e pode construir um
plano do comum, a partir de um encontro com objetivos delimitados e cujo perfil
dos participantes evoca ao menos algum aspecto identitdrio compartilhado: no caso
dois grupos com familiares e dois com profissionais. Os grupos focais de profissionais
eram formados por enfermeiras e assistentes sociais em Feira de Santana, e por

enfermeiras, médica e nutricionista em Natal. Dois pesquisadores coordenaram os
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grupos realizados, em agosto de 2018, uma mulher de Feira de Santana-BA e um
homem, do Rio de Janeiro-R], respectivamente, enfermeira e assistente social. Ou
seja, trés anos apds a declaragao da epidemia pelo Estado brasileiro e pela OMS. Tais
municipios sao marcados por uma geografia da precarizacio (Peiter ez al., 2020).

Buscou-se a sintese das principais ideias, categorias préprias dos grupos, em
didlogo com o referencial teérico da Antropologia do Estado, reconhecendo que
as tensdes nesse campo se atualizam nas expressoes dos e das participantes, para
localizar pontos de vista com que constroem seus argumentos. Nesse percurso de
argumentos e falas — gravado, transcrito, autorizado por assinaturas de TCLE e
com aprovagdo ética, acionaram-se as seguintes perguntas: como a microcefalia e
as manifestagoes da epidemia do Zika-V sio enunciadas por mulheres e homens
nordestinos e nordestinas que com ela se relacionaram, pela posi¢ao de pais e maes
ou de profissionais da satide? Quando esse processo social é interpretado, quais
as lentes comparecem para explicar doenga, satde e prevengao? Como o Estado e
seus agentes, incluindo profissionais de satide, mas também da justica, seguridade,
documentos, beneficios, sio enunciados e se enunciam? Qual o entendimento de
justica ¢ construido nesse acervo?

A discussao que segue propde-se a tecer sinteses dialogadas entre categorias
émicas, expressoes recorrentes ou elucidativas, que interpretadas pelos pesquisadores,
ganhara reflexividade critica com recurso as perguntas anteriormente postas.

A artesania realizada com os acervos, na imersio qualitativa, nio busca avaliar,
julgar ou responsabilizar agentes, personalizando vozes ou posi¢oes. Ao organizarmos
em se¢Oes separadas as perspectivas de familiares e de profissionais, destacamos
pontos de vista distintos, ainda que por vezes convergentes, na busca por respostas
frente ao Estado.

Esta pesquisa refere-se ao estudo “Promogao da satide no contexto da epidemia

de zika: atores e cendrios nos processos decisérios”, financiada pelo Consércio

Zikalliance (CEP/ENSP n. 67311617.8.0000.5240).

“J4 que é um direito, tem que vir pra aqui também” o direito,
o Estado, seus agentes e seus jogos na perspectiva das familias

As “experiéncias de marginalizacao” (Williams, 1998, p. 15) sao centrais para
grupos / pessoas no didlogo com suas marcas de pertencimento em planos de

desigualdades sociais. Ao refletir criticamente sobre elas, alcangamos referéncias,
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pares, lugares coletivizados, que amparam suas “perspectivas” (Young, 2000, p. 137)
no olhar e voz sobre 0 mundo.

Em Feira de Santana, quatro mies participaram, e em Natal, trés maes e dois
pais. Em Feira de Santana, uma das mies indica que a filha faleceu, e teria na época
do grupo, em 2018, completado dois anos. Essa ¢ a idade das criangas apresentadas
pelas outras trés maes com filhos/filhas vivos/vivas. A critica ao Estado, nas queixas,
dendncias do que “falta” e “deixa a cabeca pior” buscar um especialista e nao
conseguir. O termo “qualidade de vida” é acionado.

O grupo abre em elaboragées criticas ao SUS, ao que “falta” aos filhos com
micro “neuro, hospital direcionado, ou uma clinica direcionada pra parte de terapia
ocupacional, ecoterapia”. Interessante um didlogo com o que o Estado deixa de
oferecer e o contraponto “beneficio x pagar particular x o valor ndo cobre”. A ideia
de que o “particular é um absurdo de caro. E ai um exemplo, o beneficio que as
criangas tém, nao ¢ suficiente”. A nogao de que o beneficio ¢ das criangas, mas nao
consegue servir aos seus tratamentos, recoloca o Estado na fungio de garantia de
direitos. Em Feira de Santana: “terapia ocupacional, um més é 480 reais™; “vocé
recebe um beneficio de um saldrio minimo [comprar] remédio; no Sistema Unico de
Satde, nas farmdcias vocé nio encontra sempre [...]; “[comprar] espessante, porque
tem dificuldade de engolir [...] pra vocé conseguir pela rede piblica ¢ uma maior
burocracia, manda pra um, joga pra outro”; “o beneficio que a gente tem nao d4 pra
suprir as necessidades que a gente tem”. Em Natal: “porque quem tem o beneficio
nao pode trabalhar, nem a mae nem o pai, ai como que a gente vai sobreviver s6 com
saldrio dentro de casa para comprar medicamento para crianga? [...]”.

Na busca de redes para acessar direitos, na conversa com outras maes, informa-
se que ndo se conseguem “fraldas gratuitas” em Feira de Santana, mas em Salvador
sim: “Entdo, ja que é um direito, tem que vir pra aqui também”. As criangas nascidas
com SCZV se encontram na categoria de criancas com condigées cronicas, raras e
complexas de satde, evocadas também como criancas com necessidades especiais
de satide, criancas com dependéncias tecnoldgicas, ou até mesmo com deficiéncias
(Moreira et al., 2022). Recuperar essa localizagao clinica remete as necessidades
de satide e as barreiras ao acesso aos intimeros especialistas fundamentais para
estimulacdo neuropsicomotora, ausentes na rede préxima e quando encontrados

estdo dispersos, com inimeras cargas para o deslocamento (Pinto ez /., 2021).
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Em Feirade Santana, a peregrinacao por cuidadosespecializados foi enfaticamente
apontada. A dispersao desses tratamentos em lugares distintos — publicos, privados,
filantrépicos, como APAE, de universidades — ¢ recorrente. E nessa época ainda em
fase pré-escolar, sem registro de creches. Observa-se também uma capacidade de
avaliar empiricamente a qualidade do servico, que pode “ser pequeno, um espago
que ¢ pra adulto e crianga na mesma sala que faz. Tem o profissional qualificado
que faz, mas eles botam mais estudantes pra fazer, que as vezes nio sabem nem
pegar na crianga direito”.

E comum a referéncia aos mediadores, que qualificamos como atores nio-
humanos — que se tornam pilares de uma estrutura de vida e direitos: o cartao do
passe-livre, o carro, a van para tratamento fora do domicilio (TFD), o valor de um
saldrio minimo que se refere ao Beneficio de Prestagao Continuada, medicamentos,
suplementos alimentares, sondas, cadeiras de rodas, préteses e Orteses. Esses
configuram redes com os humanos ativando performances de cuidado, expectativas
de como comportar-se, reivindicar, aprendizados coletivos, que influenciam as cenas
de cuidado (Mol, 2008).

Outro arranjo de redes de redes, diz respeito aos mecanismos de solidariedade
de cuidado, baseado na ajuda (Guimaraes; Vieira, 2020). Tais arranjos operam em
redes informais e de proximidade que se criam, por exemplo, morando em uma
zona rural do interior, ao contar com deslocamento até Feira de Santana através de
um transporte “alternativo”, que nao aceita o passe, mas o “dono do transporte” diz
que ndo ¢é para ser cobrada a passagem da mie com a crianca, “acaba indo até duas
pessoas num carro [...] porque tem a cadeirinha” “se for de dnibus tem que esperar
até seis horas porque o 6nibus leva mais gente” “Eu prefiro ir no 6nibus do que
remarcar. Eu fico esperando 14 mesmo”; “tem ficar 14 até a tarde porque tem pegar
outras pessoas pra poder vir”.

Destaca-se a busca de justificativa das faltas, falhas e jogos dos agentes do Estado
— incorporadas por vezes por algumas maes — de justificar as falhas no direito,
invertendo o jogo de quem estd no centro da cena pela fragilidade que lhe constitui
“E tanto que eles tao tentando, porque sdo caros”. Nesse caso, “tentando” e “ser
caro” constroem um argumento que abona a falha estrutural de uma politica que
tem que operar, que nio ¢ um favor. Isso acontece com o TFD, com relatos, de

“carros especificos para microcefalia, pra pegar a gente em casa, leva pra Salvador,
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volta e traz a gente também”. Destacamos que essa opera¢ao metonimica de falar da
“microcefalia” como se fosse falar da crianga é expressao corrente, equivalente ao que
ocorre nas estruturas de despersonaliza¢io condizentes com a operagio do estigma,
de tomar a marca como central, diferenciadora da crianca (Moreira ez al., 2022).

Toma-se a microcefalia para nomear a crianga em sua existéncia completa,
reduzem-se as mulheres as “maies”, “maezinhas”. A enfermeira “colocada no
caminho, ndo me deixa esquecer de mim”. O Estado e suas agéncias ganham
camadas que busca compensar as margens da macropolitica. Essa macropolitica é
também uma biopolitica que enuncia quem interessa e quem deve ser esquecido.
Mas na agéncia da enfermeira, a justificativa para a mulher, mae da crianca com
microcefalia, para se cuidar é de novo remeter a uma operagio metonimica de
tomar o todo da existéncia da mulher, por uma das suas inimeras possibilidades
de existir: “Olha, nao esquega de vocé. Porque ela precisa de vocé, entao vocé tem
que td firme”. O argumento se restringe a alguém em situagdo de dependéncia
dela. Vejam, isso no é “a” enfermeira, mas essa cena evoca elementos poderosos da
estrutura do patriarcado que generifica o cuidado e incrementa as desigualdades de
género, com toques de culpabilizagao.

Por outro lado, recolocar o cuidado como ética e politica significa reconhecer a
dependéncia e a interdependéncia como constitutivas do humano. Em um Estado
que nio assume o cuidado como politica, “perder” a mae por doen¢a ou morte,
significa produzir abandono, e até morte. Quem ¢ deixado nas margens do Estado
estd marcado por uma politica ativa de precarizagio e vulnerabilizagao. Nessa cadeia
“tem outros filhos também, ai vocé vai pra ela, ai quando vé tem os outros, af vem
casa, vem marido, vocé acaba vivendo pra ultima escala”, o cuidado se configura
como produgio e reafirmagio de opressoes, assimetrias e esquecimentos.

A categoria empirica esquecimento ganha contornos de um esquecer-se de
si prépria, mas também comparece na figura ativa do Estado e em seus agentes,
em que “o prefeito prometeu um anexo de atendimento pra gente. E até hoje nem
representante nem prefeito nem ninguém, nem nada. Ele deu-se de esquecido”. Ou
seja, a producio ativa das margens é a producdo ativa do esquecimento. Por isso
Boltansky (2015) nos serve como aporte critico e analitico, segundo qual o Estado e
seus agentes podem tanto matar intencionalmente os filhos pretos, das maes pretas,

das periferias e quebradas, mas também podem deixar morrer “por esquecimento”.
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Dali, os movimentos associativos das mulheres, mies, de criangas com microcefalia,
no Brasil, ganham contornos de enfrentamento da violéncia e abandono do Estado.

A atribuicio da categoria émica “culpa” é acionada em Natal, onde o grupo abre
localizando a falta de saneamento e sua conexdo nio s6 com a epidemia de zika,
mas de dengue e Chikungunya. Nesse caso, o outro ator ndo humano comparece
acionado na localizagao do “culpado”; governo ou mosquito. “Eu culpo o mosquito?
Culpo! Mas também culpo o governo em ter feito isso, entendeu? Entdo eu digo a
vocé com toda a certeza, entdo pra no culpar eles e eles vao e dizem que ¢ culpa do
mosquito, que 0 mosquito jd nasce assim”; “antes passava o carro do fumacé. Até
mesmo a murigoca morria. Se eles fizessem a parte deles também, porque eles pedem
pra gente fazer a parte da gente, sio muitos mosquitos”. Facilmente, ao deslocar para
o mosquito, a culpa ¢ deslocada para comportamentos individuais “do rapaz que
acumula garrafas pldsticas” em Feira de Santana.

Em Natal, o abandono do Estado configura des-cuido com quem “mora no
final, mora perto da Maré. E interessante o acionamento da categoria “injusto”
para qualificar essa relacio entre direito / acesso / garantia a efetividade “A gente
passa por tanta dificuldade e a gente acha injusto, tem que correr atrds da Justica.
E tem as maes que moram no interior, ¢ muita coisa que elas vao atrds de justica.
[...]. Tem que ir na Justica para poder conseguir uma coisa que td escrito por lei,
¢ muito sufocante”. As estratégias para enfrentar a injustica podem significar
omitir informagdes que impedem acesso aos beneficios. Assim um pai/avé critica a
filha, mae de uma crianga com micro, sua neta, por nao omitir porque “ndo tem a
mentalidade correta”, e acabar revelando, que o avd ganhava um saldrio minimo e
“isso foi um problema passou trés anos sem receber nada”.

O trecho anterior fala de aprendizagens e performances sobre como se comportar
frente aos agentes do Estado para conseguir acessar direitos, e negociar a garantia
de necessidades. Aqui o critério de justica nao ¢ da ética impessoal e genérica,
mas uma ética vinculada a necessidade. E a garantia pode remeter as priticas
de judicializa¢o. Cabe as familias performarem o direito. Criarem estratégias,
justificativas, acionarem repertdrios emocionais para garantirem acesso a um
direito que elas se qualificam como merecedoras, que, aqui, significa cumprir
critérios intrinsecos a suas necessidades, e nio naquilo que a impessoalidade do

Estado e seus agentes.
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“O seu bebé é um bebé que tem direitos™ o direito,
o Estado, seus agentes e seus jogos na perspectiva de
profissionais

O acervo dos profissionais aponta o contraste entre o aprendizado sobre a zika no
decorrer do processo de trabalho e os dilemas de conduta relacionados a fragilidade
das agoes disponiveis. Se todo e qualquer diagnéstico constitui um marco inicial
para o estabelecimento de um tratamento e resposta aos males, a epidemia de zika
configura-se como diagndstico imperfeito, seja porque a relagao entre ser testado e
ter os resultados nio se concretiza — principalmente nas classes populares — assim
como ter o diagndstico ¢é estar diante do “elefante na sala” (Kameda ez a/., 2021). O
diagndstico remete as incertezas, e a interrupgao da gravidez nio é possivel no plano
legal de opgoes para as mulheres gravidas afetadas pela zika. O acervo reencontra

esse campo de orientacoes as mulheres a nao engravidarem:

[...] tinha pessoas que a gente orientava a ndo engravidar naquele perfodo [...] dois anos
sem poder engravidar por causa do risco mesmo que tava eminente [...] ¢ uma arbovirose,
a consequéncia mais gritante, que mais preocupa é a questao da sindrome mesmo, quando
acomete as mulheres gestantes.

O mosquito e a epidemia de zika nio sio democrdticas, relacionam-se com
ambientes onde a proliferagao dos casos articula-se com o descaso do Estado.

No acervo, foram flagrantes as dificuldades na implementacio das respostas dos
servigos frente as necessidades das criangas afetadas e suas familias. Eram comuns
sentimentos de grande ambivaléncia: resignagao com a situagdo, e/ou engajamento/
entrega pessoal. Imbricavam-se as esferas pessoal e profissional, e nio raramente,
a religiosidade acionada como norteador de agoes e respostas as afligoes. Os
profissionais, dada essa imbrica¢ao emocional, por vezes nao se viam como agentes
desse Estado que nao reconhece as afli¢oes.

A imagem da mae que luta contra o Estado — que parece nao se encarnar na agao
dos profissionais que também o veem distante, aparece na luta na Justica por um
medicamento que “nao podia comprar pela lei que nio permite. E ela conseguiu
através da justica receber todo esse tratamento, ela é a tnica de Feira, pelo menos,
com microcefalia. Porque ela luta mesmo, ela é bem ativa na justica e conseguiu o
direito de todo o tratamento da crian¢a”. Nesse movimento, “a luta” conecta justica/

injustica, legal/ilegal, frente a um Estado “insensivel”.
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E interessante que o Estado brasileiro, por meio da Secretaria de Vigilancia em
Satde, reconhega que:

Passados esses anos, ainda existem desafios a serem enfrentados: [...Jampliagao do acom-
panhamento do crescimento e desenvolvimento das criangas, com intuito de qualificar a
rede assistencial para cuidar melhor das necessidades identificadas, acompanhamento e
monitoramento das pesquisas em desenvolvimento, buscando agdes e politicas preventivas
de tratamento e recuperacio, de forma intersetorial em articulagio especialmente com as
politicas de seguridade social. Para tanto, esta, ainda é uma agenda em aberto no sistema
de satide brasileiro e deve ser priorizada até que tenhamos condi¢ées de qualificar as politi-
cas publicas para atender as diferentes necessidades de acesso no SUS (SVS, 2020, p. 1-2).

Ou seja, temos um diagnéstico de problemas, e ainda assim cabe perguntar o
que impede que o diagnéstico de problemas se configure em ac¢oes efetivas? Ou
ainda, como entre Estado, seus agentes e as pessoas que sofrem sao enunciados e
enfrentados os problemas?

Essa tensdo entre o Estado e seus agentes se faz presente. A ideia de que o papel
dos agentes locais, das competéncias profissionais, esbarra em um Estado que falha
com seus deveres ¢ uma tonica presente:

O objetivo da vigilincia [¢] cortar a cadeia de evolugio, de transmissio da doenca. E ai
vocé tenta cortar a cadeia de transmissio da doenga, mas ela ji estd. E af vocé ouve esses
relatos das pessoas que estdo. Entdo o que é que estdo fazendo, porque isso talvez nio
compita a mim enquanto vigilincia, mas o que as autoridades estdo fazendo pra barrar
essa doenca?

Essa pergunta langa para fora da comunidade, do escopo do profissional da
vigildncia em satde, a responsabilidade, e fala da auséncia de elos que conectem as
autoridades do Estado e seus compromissos com saneamento bésico. Ou seja, remete
a “quem estd acima’, na gestao municipal.

Ha4, outro lado, uma tendéncia a responsabilizar a popula¢io por seus males:

O pessoal acumula lixo dentro de casa, nos fundos das casas, entendeu? [...] nao depende
apenas s6 da boa vontade do gestor. Mas existe também a parte da educagao da populagao
[...] os determinantes sociais de satide em relagdo a isso eles sao fundamentais pra gente
perceber essa relagao do niimero de casos, notificagdes e a questao da precariedade, da ca-
racteristica da comunidade [...] as pessoas juntam lixo, lixo mesmo [...] familias que fazem
reciclagem e colhem papeis, garrafas pets, que recolhem materiais recicldveis. Entao eles
acumulam muitos materiais e isso ¢ um agravante.

Em um conjunto de ideias no qual a contradicao estd presente, podemos pensar
em um constructo de busca de justificativas, em que os moradores sio responsdveis

por “acumular lixo”, mas esses acumulam “lixo” porque sio catadores e vivem da
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reciclagem. Cabe perguntar como o Estado e seus agentes podem organizar usinas
de reciclagem, organizar um associativismo ao redor dessas priticas e colaborar para
0 saneamento, ¢ Nio interromper uma ocupacio legitima.

Na esfera emocional, a mobilizagao dialoga com uma “heroificagao” das maes
das criangas com microcefalia pelo empenho no cuidado dos filhos. Esse processo
contribui para uma auséncia de reflexdes ou referéncias aos direitos reprodutivos
e/ou interrupgio da gravidez como opgao/alternativa das maes que descobrem
nos primeiros meses de gravidez as malformagoes do feto infectado pelo Zika-V.
Tal auséncia merece um olhar atento, principalmente quando se faz recorrente
reconhecer o cendrio de incertezas sobre os efeitos da zika e o futuro dos afetados,
assim como a auséncia de uma vacina.

H4 uma preocupagio em como o Estado assumird essas criangas e suas
necessidades, nao somente de acoes de satide complexas, mas de seguridade social.

O desconhecimento daquilo que era novo, de conseguir amenizar essas dificuldades e a
dor dessas familias. Os profissionais criaram, da rede, do municipio, esse projeto Acon-
chego: equipe da vigildncia foi mentora, a secretaria toda da rede abragou [...] objetivo
de amenizar as dores e socializar os problemas em comum daquelas familias e foi criado
o projeto Aconchego, que nés demos esse nome pelo fato de fazer esse Aconchego, esse
nome pra aquelas mies, af nesse espaco tratar a questio do empoderamento daquela fa-
milia, trouxemos profissionais como do INSS pra informar, orientar sobre esses direitos,

assistente social. O Ministério Publico estava presente, representando [...].

Os agentes desse Estado “ausente” se configuram em uma agio cujo ponto
de partida ¢ o desconhecimento e o enfrentamento do sofrimento, e o chamado
“empoderamento pela troca”. Essa agao nio opera somente no plano das mies e
seus possiveis sofrimentos, mas também compée uma articula¢io entre agentes,
produzindo uma rede que nao estava no papel, na promulgacio de uma lei.

Em Natal, a percepgao sobre os territérios de atuagio é a de um quadro geral de
caréncias, com falta de saneamento bdsico, o que torna o ambiente mais propicio a
proliferagao de vetores como o Aedes aegypti. Somam-se, o baixo nivel de renda das
familias assistidas com média de um a dois saldrios minimos e ocupada em servigos
informais, e precérios.

Em Feira de Santana, os principais problemas de satide relatados sao as doengas
cronicas nio transmissiveis (DCNT) e as situagoes relacionadas ao viver com
as deficiéncias, na qual as criancas com microcefalia estdao inseridas. A rede de

atengdo ¢ considerada insuficiente, gerando dependéncia de atendimentos de alta
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complexidade da capital Salvador. O TFD ¢ limitado, gerando insuficiéncia no
atendimento mais delicado — pelas crises convulsivas, instabilidades dos casos de
criangas com microcefalia, e as agendas de carros e 6nibus restritas “utilizando o
servico diariamente, nds temos em torno de 150 pacientes [...] ¢ temos dois dnibus
grandes, um micro-6nibus, duas ambulancias, dois carros pequenos e um carro
especifico pra microcefalia”.

O deslocamento para os servigos distantes, é qualificado como critico, e leva a

reflexio que

[...] se a gente tivesse ofertado esse servigo aqui, seria muito mais ficil [...] E com as
criangas que tém a sindrome isso acontece muito. A gente que faz o acompanhamento,
pelo endereco que eles fornecem, muitas vezes os profissionais vao e [os enderecos] nao
conferem. Nao, mora em tal municipio, s6 vem pra fazer consulta [...] Af no final vocé
acaba descobrindo que ¢ casa do tio, que ¢ a casa do parente, do amigo e vocé nio vai

poder negar a assisténcia por causa disso.

As familias aprendem e cultivam uma performance alimentada pelo préprio
sistema de satide. A auséncia de uma Casa de Parto em muitos municipios do
interior obriga as mulheres a se deslocarem para municipios maiores, para terem
seus bebés, e nesse itinerdrio nao é incomum recorrerem a enderegos de parentes
residentes nesses municipios para obtengao do acesso.

Essa perspectiva de necessidades complexas geradas pelo Zika-V na vida das
criancas e familias faz convergir a ideia de que:

O maijor desafio que o municipio td buscando ¢ conseguir fazer um centro de atendi-
mento, um ambulatério especializado para o atendimento das criangas com a sindrome
associada ao Zika. Entdo 14 teria pediatra, enfermagem, fisioterapia, teria os exames, teria
infectologia. Enfim, teria tudo em um ambiente s. Porque uma dificuldade enfrentada
por essas familias ¢ o deslocamento pra vdrios servicos, tanto a questdo de tempo, a ques-
tdo de logistica, a questio financeira.

A perspectiva de tempos diferentes de cuidado e reconhecimento comparecem
como semelhancgas na localizacio de um Estado cujas agéncias de atribui¢io dos
beneficios como BPC, nao sio dgeis:

[...] barreiras a superar pelas maes que buscam o auxilio. O setor satide funciona como
um mediador desse fluxo [...] hd uma maior informagao no sentido desse direito especi-
ficamente pras criangas de microcefalia. Entio houve uma maior disseminagio mesmo,
falar: “O, tem uma prioridade”. E a questdo hoje da dificuldade é que quando vocé vai
fazer o agendamento do INSS [...] vocé s6 faz o agendamento pela internet ou telefone,
que por telefone ficou realmente invidvel. [...]pericia é uma questao rapidinha pra se
sair o beneficio. A nossa dificuldade hoje ¢ do agendamento, pra iniciar o atendimento.
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Nao hd ainda uma questdo de se dizer assim, sio pessoas que véo ter prioridade pra
agendamento. O INSS nao faz.

Ou seja, a satide busca distinguir, reconhecer, agilizar, e 0 INSS mantém o fluxo
impessoal operando.

Essa situagao nos remete & preocupagio com trajetérias de inclusao e acesso dessas
criangas a creches e escolas, que lhes permitissem seguir a vida. No entanto, o cendrio
de incertezas impossibilita prever como o desenvolvimento da crianga se daria:

[...] consequéncias que eles podem, além dessas, deixar pra geracio do futuro [...] nao estd-
vamos preparados, nao conheciamos a doenga, mas agora a gente jd sabe mais ou menos o
que ela causa, a gente tem que amenizar o sofrimento pra essas familias, pra essas criancas,
tentar prolongar e dar uma qualidade de vida pra essas pessoas, mas o que a gente en-
quanto seres sociais e qual a nossa responsabilizagdo pra a essa geragao que vai vir. Entao
do que adianta dispender tantos estudos, tantas pesquisas se eu nio t6 tendo um retorno.

Essas imagens de futuro, projetos de qualidade de vida a ser oferecida tornam-
se incégnitas, que as pesquisas chamadas de “estudos” parecem nio contemplar
e responder.

Esses jogos de empurra, por processos de despersonalizagio das situagoes
contribuem para uma nomeagao dos diversos agentes envolvidos, mas que é na

familia que as consequéncias sio sentidas:

[...] essa questao burocrdtica imobiliza, vocé agenda pra daqui a 3, 4 meses. Até 14 a mae
tem que sair do emprego, s vezes o pai foi embora de casa, ela ficou sozinha dependendo
da ajuda de outros pra sobreviver, na incerteza de se vai conseguir ou nio o beneficio [...]
O Ministério Publico do municipio acompanha, ele quer saber se todas as familias que tao
em situa¢do aqui de microcefalia, se tém conseguido com rapidez acesso aos beneficios.

O grau de sofrimento envolvido e o desgaste geram uma sobrecarga no cuidado,
e a mulher ¢ a grande atingida por esse processo sucessivo de descuidos:

Acho que os primeiros casos de microcefalia a dificuldade era até mesmo os pais que-
rerem registrar, os homens, no caso. Depois a questio de acompanhar, de ajudar, de se
responsabilizar, porque se vocé for olhar a mae, ela abdica no sentido mesmo de trabalho,
de concepgao mesmo de vida prépria pra cuidar do bebé em detrimento de como todo
mundo falou, ¢ novo, ¢ dificil e espanta.

Essa localizagao dos cuidados nos efeitos de generificagao, assimetria e opressao,
nos leva a pensar onde os jogos de empurra podem distribuir seus efeitos de
descuido, nas cobrancas dos agentes do Estado — Ministério Publico por exemplo —
e em que medida ¢ sobre as familias mais precarizadas que incidem julgamentos e

moralidades, e menos apoios e suportes.
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Consideracoes finais

Se abrimos recordando de seis, sete anos de um outrora nio tio distante, é
importante lembrar a possibilidade de uma nova epidemia de zika, sem que tenhamos
deixado de ter bebés nascidos com a SCZV hoje, e nem nos recuperado da pandemia
de Covid-19 em curso com quase 700 mil registros de ébitos no Brasil.

A sucessio de crises sanitdrias desde a virada do século, além do sofrimento
das perdas de vidas humanas e dramas familiares que suscita, ajuda a alimentar
os processos de producio de desigualdade social, penalizando justamente aqueles
que mais precisariam de apoio do Estado. Essas crises ocorrem num contexto de
diminui¢ao da capacidade de intervencdo do Estado deliberadamente planejada
e calculada pela imposicao da agenda neoliberal. Em Estados como o brasileiro,
historicamente assediado pelos interesses privados e marcado pelo desequilibrio de
forcas e injustigas, essa situa¢io ¢ ainda mais aguda, suscitando a necessidade de luta
permanente e sem tréguas em prol do estabelecimento da justica social.

Nessa diregdo, o sofrimento das maes e familias no contexto da epidemia de
Zika-V deve ser interpretado nao como algo individualizado ou subjetivo, mas traz a
tona a ideia de um sofrimento social, ou como nos lembra Ceres Victora (2011, p. 3):

[...] de um sofrimento intrinsecamente vinculado ao que gosto de me referir simples-
mente como as politicas e economias da vida, verificadas em condi¢ées e configuracoes
historicas e sociais especificas. E nesse sentido que se torna fundamental observar como
os poderes politicos, econdmicos e institucionais se entrelacam na experiéncia pessoal e

cotidiana e como as pessoas reagem aos eventos no dia a dia.

A ideia de jogos de empurra prevalece como uma metéfora de vdrios movimentos
de desautorizagdo, desinvestimento, respostas insuficientes ao cuidado necessirio e
gerador de sobrecargas e sofrimentos para as mulheres, a frente dos cuidados com
seus filhos com micro. Os jogos de empurra configuram-se entao como mais um
fator de um cuidado nao instituido como Politica. As criancas afetadas pelo Zika-V
se reinem ao contingente das criangas com deficiéncias e necessidades complexas de
saide. As consequéncias dos jogos de empurra comprometem o plano dos direitos
e demarcam uma trajetdria de vidas em que lutar ndo ¢ escolha, mas necessidade.

Mesmo os profissionais ocupando a fun¢io de agentes do Estado, muitas das vezes
nao se reconhecem como tal. E experienciam muitas proximidades com a populagao
para a qual dirigem cuidados. A epidemia de zika foi um grande mobilizador social,

em que familias afetadas e profissionais que pouco sabiam, mas que pelo lugar
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de agentes de Estado e de conhecimento eram cobrados em respostas. Com essas
consideragoes, cabe em futuras pesquisas compreender as emergéncias sanitdrias a

partir de um lugar de solidariedade mobilizada ou restrita.'
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Abstract

Send it to one, throw it to another: the Zika

health emergency on the margins of the State
Temporarily distant from the declaration of the Public Health
Emergency of International Importance (ESPII) and Public
Health Emergency of National Importance (ESPIN) caused
by the Zika epidemic, in 2015, we enunciate the legacy of

the humanitarian emergency. Based on qualitative research,
through focus groups with health professionals and families
of children affected by the Zika epidemic in Natal and Feira
de Santana, we seek to discuss this public health phenomenon
through the lens of State Anthropology. We conclude that the
non-recognition of the State as an instance embodied in the
daily practices of its local agents leads to the reproduction of
discriminatory practices emptied of political sense and the
recognition of moralities that permeate the absences in health
promotion actions and recognition strategies, and search for

methods to guarantee the right to health.
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