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Introducao

O Estado de Emergéncia em Saude Publica decorrente da epidemia do Zika virus
no Brasil mobilizou o sistema de satde, a assisténcia social, o campo cientifico e
juridico, num esforgo conjunto para responder a populagao e as agéncias internacio-
nais sobre o nascimento de criangas com microcefalia (Sindrome Congénita do Zika
—SCZ). Esta nova condicio de saude, diferentemente de outras deficiéncias, acabou
por receber de todos os entes federados um status diferenciado. Leis foram criadas e
portarias sancionadas de forma emergencial. Uma dessas leis foi a que priorizou o
acesso ao Beneficio de Prestagado Continuada (BPC), por criangas acometidas pelo
Zika virus no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

Passados mais de 3 anos do boom de casos de microcefalia (SCZ), os familiares
dessas criangas tém percebido que a condigao delas ¢ duradoura, e que o BPC des-
tinado a pessoa com deficiéncia nao atende as necessidades e nem as especificidades
de uma deficiéncia que foi gerada, segundo o discurso das familias, por negligén-
cia do Brasil em promover politicas efetivas de saneamento basico, acesso a agua
potavel e controle do vetor da Zika (Aedes Aegypti).

A pesquisa “Etnografando cuidados e Pensando Politicas de Satde e Gestao de
Servigos para Mulheres e Seus Filhos com Distarbios Neurologicos Relaciona-

dos com Zika em Pernambuco, Brasil™

vem, desde 2016, acompanhado as poli-
ticas publicas implementadas pelo Estado de Pernambuco e Federagao, as familias
atingidas pela SCZ, os diversos itinerarios realizados na busca de cuidados para

seus filhos, seja em suas associagdes, na satde e assisténcia social, no judiciario,
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ou no INSS. Esta pesquisa tem como coordenador geral o Professor Russell Parry
Scott (UFPE) e faz parte do edital de junho de 2016, de ambito federal, intitulado
“Prevengao e Combate ao virus Zika”. Sessenta e nove projetos foram aprovados e
dentre estes somente “Etnografando Cuidados”, do qual fazemos parte, tem um vies
antropologico e etnografico, voltado para o entendimento dos impactos da SCZ nas
familias atingidas e a analise das politicas publicas implementadas por Pernambuco.
Em julho de 2016, outro edital foi lancado em Pernambuco, o “Institutional Links
—Virus Zika” com recursos provenientes do Newton Fund no Brasil. Nesse edital,
trés projetos foram aprovados, dois que versam sobre aplicativos tecnologicos, e o
terceiro, do qual fazemos parte, tem a antropologia e a etnografia das familias e das
politicas publicas em SCZ como foco. Esta dividido em dois eixos tematicos: o pri-
meiro analisa a experiéncia da SCZ nas familias atingidas e o eixo 2, busca compre-
ender como o Estado (Satde e Assisténcia Social), a pesquisa cientifica e o judicia-
rio se organizaram para responder a Emergéncia em Satide Publica em decorréncia
do Zika. A pesquisa conta ainda com duas pesquisadoras de pos-doutorado, Silvana
Matos e Luciana Lira, além de bolsistas de doutorado e iniciagao cientifica.

Com a aprovagio pelo Comité de Etica da UFPE (Ndmero do Parecer:
2.001.642), em abril de 2017, comeg¢amos o levantamento de dados que subsi-
diam o presente artigo. Todas as entrevistas foram precedidas pela leitura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

O trabalho de campo resultou em entrevistas semiestruturadas e diarios de campo
que forneceram subsidios para o presente artigo. Com relagao a metodologia do Eixo
1, optamos por seguir, juntamente com as familias atingidas pela SCZ, os itinerarios
terapcuticos que estas realizam, levando em considera¢ao um itinerario ampliado
(Alves, 2015; Pinho; Pereira, 2012), ou seja, para alem dos hospitais e da reabilitagao
(em suas casas, aniversarios, igrejas, audiéncias publicas, nas suas associagdes (Uniao
de Maes de Anjos/UMA, Alianga das Maes e Familias Raras/ AMAR, etc.). Com
relagao ao eixo 2, optamos por fazer trabalho de campo nas Secretarias Municipais
e Estaduais de Satde e Assisténcia Social, na Defensoria Publica Estadual, da Uniao
e Ministério Publico Estadual de Pernambuco, no INSS, na Frente Parlamentar em
Defesa da Pessoa com Deficiéncia, em Audiéncias Publicas (Camara dos Deputados
Estaduais de Pernambuco), na Frente Nacional na luta pelos direitos da pessoa com
a Sindrome Congénita do Zika (FNLDPSCZ), no Ministerio do Desenvolvimento
Social (MDS/Brasilia), nos hospitais e centros de reabilitagao, em grupos de pesquisa

diversos que estudam a SCZ, além da participagdo em grupos de WhatsApp.
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Até outubro de 2019, a pesquisa Etnografando Cuidados realizou 119 entrevis-
tas, 50 com as familias atingidas (maes, pais, tias, avos) e 69 com gestores, técnicos,
profissionais da saude, assisténcia social, judiciario e pesquisadores em SCZ. Essas
entrevistas foram concretizadas em diversos locais de Pernambuco e do Brasil entre
abril de 2017 e setembro de 2019. As entrevistas foram editadas para garantir o
anonimato e foram usados pseudonimos ou apenas a profissao de alguns dos entre-
vistados. Além das entrevistas, realizamos diversas gravagdes em audio e video de
reunides, audicncias publicas, salas de situagao, palestras, seminarios e congressos.

A partir desse contexto, este artigo tem como proposito discutir qual pessoa com
deficiéncia merece protecao do Estado. Os dados analisados sao resultado de obser-
vagoes, conversas informais e entrevistas em diversos espagos, tais como a Secretaria
Estadual de Saude e Secretaria Estadual de Assisténcia Social do Estado de Pernam-
buco, Instituto de Nacional de Seguro Social (INSS), Alianga das Maes e Familias
Raras (AMAR), Unido Mae de Anjos (UMA), em reunido da Frente Nacional na luta
pelos direitos da pessoa com a Sindrome Congénita do Zika (FNLDPSCZ )’, com o
Ministério de Desenvolvimento Social (MDS) em margo de 2017 e, principalmente,
com as familias que tém filhos com a SCZ.

Neste sentido, para melhor compreensao dos objetivos desta proposta, o artigo
sera dividido em trés partes, além da introdugao e das consideragoes finais. Na pri-
meira parte discutiremos sobre Emergéncia em Satude Puablica, Deficiéncia e SCZ,
e em seguida debateremos sobre o modelo social de deficiéncia e sua influéncia no
BPC e por fim analisaremos as contradigdes no acesso a esse beneficio pelas fami-
lias atingidas pela SCZ. Nosso argumento ¢ que a deficiéncia tem sido relativizada
em detrimento do critério de pobreza e que embora o Estado venda a ideia de uma
“prioridade da prioridade” no acesso ao BPC para as familias atingidas pelo SCZ,
essa ideia nao ¢ efetivada quando observamos as diversas contradi¢oes e impedi-

mentos ao seu acesso.

Deficiéncia, sindrome congénita do Zika virus e emergéncia em
satde publica

Em 2015, o Brasil vivenciava grave crise politica em torno do impeachment da
Presidenta Dilma Rousseff, afetando diversos setores da administragao gover-
namental no pais, a0 mesmo tempo em que experimentava uma crise na satude,
decorrente da triplice epidemia de Dengue, Chikungunya e Zika. No segundo

semestre de 2015, a neuropediatra Vanessa Van der Linden, de Recife, Pernam-
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buco, percebia um aumento exponencial de criangas nascidas com microcefalia
com causa desconhecida, no qual exames de rotina se apresentavam negativa-
dos para as etiologias existentes, como explicou a neuropediatra a pesquisadora
Debora Diniz (2016a).

Comunicando o fato imediatamente a Secretaria Estadual de Satde de Pernam-
buco, em reuniio no dia 14 de outubro de 2016, Vanessa Van der Linden comegou
a investigar, entre os dias 19 e 22 de outubro de 2015, os recém-nascidos com
microcefalia, em cooperagao com especialistas do Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira (IMIP), do Hospital Agamenon Magalhaes (HAM), do
Centro Integrado de Sadde Amaury de Medeiros (CISAM), do Hospital Universi-
tario Oswaldo Cruz (HUOC), alem do médico Carlos Brito, especialista em arbo-
viroses. Esse foi, portanto, o primeiro inquérito de pesquisa sobre microcefalia e
virus Zika executado no Brasil (Diniz, 2016a).

Como exemplifica Debora Diniz (2016a), esta epidemia mobilizou pesquisado-
res, intelectuais e clinicos, e estes, no que ela chamou de medicos de beira de leito,
se tornaram pegas-chave no panorama da ciéncia mundial, tanto pela rapidez com
que notificaram os casos, levantaram hipoteses e comunicaram seus achados em
artigos e estudos clinicos.

O Ministério da Satde, percebendo a gravidade da situagao, enviou a Recife,
em outubro de 2015, uma missao da vigilancia em satde federal acompanhada pela
Organizagao Pan-Americana de Saude (Opas) (Diniz 2016a).

Quase trés meses apos a declaragao da Emergéncia em Saude Publica de impor-
tancia Nacional (ESPIN) pelo Brasil, Margareth Chan, diretora-geral da Organiza-
¢ao Mundial de Saude (OMS), convocou o Comité de Emergéncia em conformi-
dade com o Regulamento Sanitario Internacional (RSI) e declarou Emergéncia de
Satde Publica de Importancia Internacional (ESPII), em 1° de fevereiro de 2016,
pela gravidade das ocorréncias no Brasil. Estes acontecimentos impactaram de
forma contundente a ciéncia, os Estados e paises, as politicas publicas, as familias
atingidas e as nog¢oes de deficiéncia e emergéncia em saude publica.

E importante destacar que a ultima ESPII havia sido declarada pela OMS em
2014 em decorréncia do Ebola. Para alguns pesquisadores (Ventura, 2016) e técni-
cos, como Enrique Vazquez, da OPAS, existia a interpretacao de “[...] que a OMS
ficou um pouco ferida do Ebola porque a resposta nao foi 6tima, a OMS demorou™.

Ha trés especificidades importantes na Emergéncia de Satide Publica de Impor-

tancia Internacional (ESPII) relacionada ao Zika virus que ¢ preciso evidenciar. Em
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primeiro lugar, deve ser considerado que até hoje a OMS declarou quatro ESPIIs.
As trés primeiras, a Gripe A (HIN1) em 2009, o Poliovirus em 2014, e o Ebola em
2014, foram declaradas a partir de um conjunto de informagoes preteritas sobre
estas etiologias, suas formas de propagacao e prevengao. Para a ESPII do Zika, a
comunidade cientifica internacional desconhecia inclusive que esse virus poderia
causar comprometimentos neurologicos nos fetos e nos bebés de maes que foram
acometidas pelo Zika virus durante a gestagao. Alguns autores destacaram que a
diferenca entre as declaragdes de emergéncia para o Ebola e para o Zika residia no
fato de que, no primeiro caso, a emergéncia foi declarada pelo que ja se sabia sobre
a doenga e, no segundo caso, pelo que nao se sabia (Heymann et al., 2016; Garcia,
2018; Bueno, 2017).

Em segundo lugar, diferentemente das demais ESPIIs declaradas, a do Zika virus
foi a inica na qual as consequéncias geraram o nascimento de criangas com defici-
éncia, o que aproxima a experiéncia com a SCZ a acontecimentos como a epidemia
de Rube¢ola e ao panico em decorréncia da relagao entre a malformagao fetal devido
ao remédio Talidomida, na Europa e nos EUA, nos anos 1960.

Em terceiro lugar, estes fatos, uma emergéncia declarada com base no desconhe-
cimento sobre a etiologia e suas consequéncias que resultavam no nascimento de
criangas com deficiéncia reconfiguraram nao s6 as politicas publicas, mas também os
estudos cientificos sobre deficiéncia. Emergéncia de Satde Publica de Importancia
Internacional e deficiéncia nunca havia sido uma equagao possivel, e o resultado foi
a marcagao socioepidemioldgica de uma certa “anormalidade™ e excepcionalidade
dessas criangas para a ciéncia, as politicas publicas e a populagao.

O Brasil e, mais especificamente, o Estado de Pernambuco foi inundado por
diversas pesquisas e pesquisadores de distintas areas, além das midias nacionais e
internacionais, que buscavam compreender o fenomeno, ao passo que fomenta-
vam também esse carater “anormal” e extraordinario das criancas com SCZ. Neste
cenario superpovoado de estudos cientificos e de exposi¢ao exacerbada destas crian-
cas e suas familias, ¢ muito recorrente escutarmos de uma parcela de maes que seus
filhos nao sao ratos de laboratorio, que elas nao querem mais ser pesquisadas, que
todos estao ganhando fama e dinheiro enquanto elas continuam na mesma situagao
de vulnerabilidade social e econémica.

Neste sentido, estes surtos globais, e mais especificamente para o caso do Zika

virus, demonstraram que estas epidemias produziram novas precarizages em vidas

ja vulnerabilizadas pela desigualdade social (Diniz, 2016a; 2016b; 2017). No con-
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texto do Zika Virus, as mulheres foram atingidas de maneira ampla, ja que a con-
tengao do risco e, sobretudo, a cobranga de prevencao foi direcionada a elas (Silva;
Matos; Quadros, 2017, p. 225). Assim, a estratégia fortemente propagada na erra-
dicagao do mosquito Aedes Aegypti —“Mosquito bom ¢ mosquito morto” (Pimenta,
2016; Ventura, 2016; Silva; Matos; Quadros, 2017) — acabou por obscurecer ainda
mais, num primeiro momento, o debate sobre os determinantes sociais da epi-
demia do Zika (Nunes; Pimenta, 2016; Silva; Matos; Quadros, 2017) e todo um
debate sobre transmissao sexual do virus Zika, direitos reprodutivos e aborto (Car-
valho, 2017; Nunes; Pimenta, 2016; Galli; Deslandes, 2016, Scott et al., 2017).
Em decorréncia disso, tem crescido nas associagdes de apoio a maes e cuidadores
de criangas com SCZ, bem como entre as familias atingidas, o aumento gradativo
das discussoes sobre ética em pesquisa e vida em experimentagao (Matos; Silva;
Quadros, 2018; Matos, 2018).

Estas familias, embora reconhecam a importancia de algumas pesquisas, nao
deixam de se ressentir com o fato de seus filhos serem tratados de forma instru-
mental. Segundo alguns relatos de maes, seus filhos nao sao apenas uma amostra de
sangue, urina, saliva ou objeto de investigacao cientifica, tudo isso porque, geral-
mente, os pesquisadores nao dao um feedback sobre os resultados dos exames e
achados clinicos nos seus filhos, cabendo a elas a informagao somente depois da
publicagao dos artigos cientificos ou das matérias nos veiculos de comunicagao
(Matos; Silva; Quadros, 2018).

Jano que diz respeito a esta marcagao da “anormalidade”, excepcionalidade ou
singularidade da SCZ no cotidiano destas familias, muitas maes relatam os olhares
de curiosidade, repulsa e preconceito com seus filhos. Um dos locais onde estes

estigmas aparecem ¢ na vizinhanga. Segundo Scott et al. (2018, p. 6),

o bairro nem sempre ¢ um local solidario, e o questionamento da propria huma-
nidade do filho e salubridade da mae nao deixa de inquietar a convivéncia com a
vizinhanga, muitas vezes calcadas em dicotomias do bem e do mal acirradas por
uma religiosidade acusatoria que mal sabe conviver com a deficiéncia. Tais comen-
tarios incitam as duvidas e insegurangas das maes e suas redes, inclusive das suas
proprias origens e a transmissao de tragos indesejados, provocando nao somente

conflitos com estes vizinhos, bem como familiares [...]

Mas esta marcagao nao ¢ restrita apenas a vizinhanga e acontece de forma

recorrente nos itinerarios terapéuticos, que sao repletos de consultas e terapias
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de varias especialidades, na busca por cuidados para seus filhos, com trajetos
multiplos e distantes, realizados geralmente de 6nibus. Marta ¢ mae de Carlos® e
quando perguntada se ja havia presenciado algum olhar preconceituoso, respon-

deu que:

Marta: Ah, mas a gente vé todo dia. Pergunta idiota tem todo o momento.
Luciana Lira: Como vocé lida com isso?

Marta: Respiro fundo e ignoro.

Luciana Lira: E no inicio?

Marta: No inicio eu dava coice, as vezes eu ainda dou. Porque ¢ cada pergunta!
“Nhein nhei! Ele ¢ doentinho?”, “Que nada, um menino saudavel desses ¢ doenti-
nho?”, “Foram para o médico?”, “Nao, fomos para piscina”. Assim ironizando, por
qué? Pelo amor de Deus, marmininu! Pra essa educagao zero, a minha tambem ¢
zero. Eu comecei a usar, acontecia, aquele paninho que ele era bem esquisitinho.

Eu usava boné nesse menino, e quando tirei eram aqueles olhares’.

O carater de excepcionalidade ou singularidade da SCZ também foi incorpo-
rado em algumas politicas publicas no Estado de Pernambuco e no Brasil naquilo a
que nos referimos em outro artigo como “prioridade da prioridade” (Silva; Matos;
Quadros, 2017, 2019). Desde o ano 2000, a pessoa com deficiéncia no Brasil tem
atendimento prioritario garantido pela Lein 10.048, mas com a ESPII o Estado de
Pernambuco instituiu que as criangas com SCZ teriam prioridade de atendimento
em satde e assisténcia social em relagao as outras pessoas com deficiéncia. Uma das
justificativas para este tratamento diferenciado pelo Estado de Pernambuco (além
de toda discussao sobre as implicagdes e resposta a uma ESPII) transparece na fala
de uma gestora que enfoca o carater desconhecido da doenga e dos prognosticos

destas criancas:

Entdo ¢ novidade pras maes, ¢ novidade para os profissionais. A gente esta ha dois
anos desse boom, mas assim, a gente ainda se depara com muita novidade. Entao,
essas criangas sao uma caixinha de surpresas. Um dia elas precisam de uma coisa,
outro dia estao precisando de outra. E a gente vai tentando adequar a estrutura, a

atengdo, da forma que a gente pode para melhorar a vida dessas familias®.

Este carater de excepcionalidade, no discurso que mostramos acima, se reflete

em agGes praticas e politicas publicas na satide estadual, principalmente na Central
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de Regulagao do Estado, que ¢ responsavel por organizar o fluxo de atendimento
hospitalar, internagoes, consultas, procedimentos ambulatoriais (média e alta com-
plexidade), na reabilitagdo e na criagao de setores especificos como a AreaTécnica
para Vigilancia da SCZ e o Nucleo de Apoio as Familias de Criangas com Microce-
falia (NAFCM). Este nucleo foi criado com a fun¢io de

escutar as demandas dos apoiadores nas 12 regides de satde do Estado de Pernam-
buco e articular com outros setores da satide e assisténcia a execu¢ao das deman-
das. Entao assim, nosso papel na verdade ¢ fazer com que essa discussao nao se
encerre, a gente esta o tempo todo provocando os setores e trazendo as demandas
e pensando em grupo, em equipe’.

Nenhuma outra deficiéncia, seja auditiva, motora, intelectual, doenga rara ou
autismo, etc., possui fluxo de atendimento especifico (que nao seja o fluxo para
pessoas com deficiéncia) ou nucleos exclusivos como o criado para SCZ. Esta poli-
tica ptiblica, que chamamos de “prioridade da prioridade”, ¢ revestida de debate aca-
lorado. Se, por um lado, as familias que tém filhos com SCZ informam que o fluxo
delas deve ser diferenciado em detrimento da negligéncia do Estado em controlar o
vetor do virus Zika (o mosquito Aedes aegypti), por outro lado, as familias e asso-
ciagoes de maes com filhos com outras deficiéncias sentem que foram esquecidas
mais uma vez (Silva; Matos; Quadros, 2018). Nao ha consenso sobre esta prioridade
nem mesmo entre os gestores de saude de Pernambuco; alguns deles questionam a
criagao de uma categoria prioritaria dentro da categoria de pessoa com deficiéncia.

No ambito federal, esta “prioridade da prioridade” ¢ refletida principalmente em
duas portarias: a Portarian® 321 de 14 de julho de 2016 do Ministério das Cidades,
que dispensa o sorteio para candidatos ao programa Minha Casa Minha Vida que
possuam membro da familia com microcefalia; e a Portaria n® 58, de 3 de junho de
2016, que dispoe sobre agoes articuladas das redes de Assisténcia Social e Previdén-
cia Social na atengao as criangas com SCZ para o acesso ao Beneficio de Presta¢do
Continuada da Assisténcia Social — BPC. Assim, essas duas portarias tratam de ques-
toes importantes como o direito a moradia e a garantia da seguranga de renda da
pessoa com deficiéncia, direitos esses que foram ganhando forga a partir de 1970,
quando houve o fortalecimento dos estudos sobre a deficiéncia, primeiramente no
Reino Unido e, em seguida, nos Estados Unidos. Neste sentindo no proximo item
discutiremos sobre o modelo social de deficiéncia e como este modelo influenciou

a politica que temos como foco neste artigo: o Beneficio de Prestagao Continuada.

Anuario Antropolégico, volume 44, n.2, 2019, pp.229-260



O modelo social da deficiéncia e o beneficio de prestagao continuada

E importante salientar que a busca por direitos da pessoa com deficiéncia passou
por diversas fases e ao longo da historia o corpo da pessoa com deficiéncia foi sub-
metido a diversas formas de controle. Por muito tempo, a explicagao dada fazia
mencao a deficiéncia como castigo divino, expressao do azar ou pecado. Com a
ascensao dos estudos biomédicos, o corpo com impedimentos passou a ser visto
com base na embriologia e na genética, no qual o objetivo maior era normaliza-lo
atraves de cirurgias e da reabilitacao (Barbosa; Diniz; Santos, 2010). Desta forma,
“o0 modelo biomedico da deficiéncia passou a descrever os impedimentos corporais
como um desvio da natureza que, expresso na restri¢ao de sentidos, capacidades
ou habilidades, deveria ser controlado pelo poder medico” (Barbosa; Diniz; Santos,
2010, p. 44).

As reflexdes surgidas na década de 1970 foram marcadas pela ascensao da politi-
zagao dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, pelo fortalecimento das
discussoes sobre direitos humanos, protecao social, cidadania, em que este debate
foi redirecionado para o entendimento e critica do ordenamento politico e juridico
vigente (Santos, 2011). Nesse sentido, a deficiéncia como consequéncia natural
da lesao de um corpo (Diniz, 2007) passou a ser compreendida como “[...] uma
das muitas formas de se habitar os corpos, podendo inclusive constituir objeto de
orgulho pela diferenga, como ocorre com as comunidades surdas” (Santos; Diniz;
Pereira 2009, p. 16).

Esta transformagao nos estudos sobre a pessoa com deficiéncia coincide com a
inclusdo das Ciéncias Humanas no debate. A deficiéncia passou a ser pensada nao
apenas como a expressao de uma lesao que impde restrigdes a participagao social
e a cidadania, mas como resultado de uma estrutura social que oprime o corpo
deficiente, em que a vivéncia desse corpo ¢ constantemente marcada pelo estigma,
desvantagem social e rejeigao estetica (Butler, 2003).

Com a entrada das Ciéncias Humanas no debate, os pressupostos biomedicos
amparados na medicina, psicologia e na reabilitagdo dos corpos tornaram-se insu-
ficientes para tratar a questao, € a discussao passou a ser vista por seus aspectos
sociais, culturais, politicos e atitudinais. Segundo Santos, a “[...] deficiéncia nao ¢
mais um constructo da natureza e mero demarcador de identidade, mas, antes de
tudo, uma relagdo social, historica e politica de poder que inscreve os corpos com
variagdes em situagoes de desigualdade e opressao” (Santos, 2015, p. 263). De um

corpo com anormalidade, a deficiéncia passou a ser concebida como um processo
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[...] que ndo se encerra no corpo, mas na produgao social e cultural que define
determinadas variagdes corporais como inferiores, incompletas ou passiveis de
reparagao/reabilitagdo quando situadas em relagao a corponormatividade, isto ¢,
aos padrdes hegemonicos funcionais/ corporais. Nesse sentido, a deficiéncia con-
siste no produto da relagao entre um corpo com determinados impedimentos de
natureza fisica, intelectual, mental ou sensorial e um ambiente incapaz de acolher
as demandas arquitetonicas, informacionais, programaticas, comunicacionais e
atitudinais que garantem condigbes igualitarias de insergao e participagao social
(Mello; Nuernberg, 2012, p. 636).

Nesta perspectiva, o modelo social da deficiéncia esta de acordo com a “Conven-
¢ao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia” e neste ponto de vista, por sua
abrangéncia e polissemia, as categorias nativas em torno da experiéncia da defici-
¢éncia foram finalmente incluidas (Mello; Nuernberg, 2012). Para tanto, o modelo
social desafia os saberes biomédicos quando vé a deficiéncia ndo apenas pelo vies da
corporificagao de disfuncionalidade e sim como exteriorizagao de uma complexa
relagdo entre corpo e sociedade permeada por opressdes, exclusoes, estigmas e,
“nesse sentido, as experiéncias de opressao vivenciadas pelas pessoas com defici-
éncia nao estao na lesao corporal, mas na estrutura social incapaz de responder a
diversidade, a variagao corporal humana” (Mello; Nuernberg, 2012, p. 638).

Estas nogdes acabaram por influenciar programas governamentais como o BPC.
Embora a concessao deste beneficio tenha surgido em 1996, oito anos apos a pro-
mulgagao da Constituicao Federal e trés anos apos a Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS), foi apenas recentemente que sua legislagao recebeu influéncia do
modelo social da deficiéncia a partir de alguns marcos legais e acordos internacio-
nais, a exemplo da publicacdo da Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) pela Organizagao Mundial de Satude (OMS) em 2001 e
da publicagao da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, apro-
vada pela Assembleia Geral das NagGes Unidas (ONU) em 2006 (Santos, 2016).

Neste sentido, o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC) ¢ um programa assis-
tencial de transferéncia incondicional de renda, equivalente a um salario minimo,
destinado a protecao de idosos e da pessoa com deficiéncia, de qualquer idade,
com impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sen-
sorial, que comprovem nao possuir meios para prover a propria manuten¢ao nem

de té-la provida por sua familia (Cartilha BPC, 2010). Resultante da pressao dos
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movimentos sociais de pessoas com deficiéncia durante o periodo da Constituinte,
na decada de 1980, o BPC ¢ fruto de um momento no qual a assisténcia social se
estruturava levando em consideragao o combate a pobreza no Brasil (Medeiros;
Barros; Neto, 2010). Nesse sentido, a Constitui¢io Federal reconheceu deficiéncia
e pobreza como temas que necessitam de intervencao do Estado, sendo o BPC um
dos programas de transferéncia de renda que materializa as politicas de assisténcia
social (Santos; Penalva, 2010).

Desde 1996, o BPC ¢ concedido a pessoas com impedimentos corporais consi-
derados como deficiéncias incapacitantes para o trabalho e a vida. A gestao, coor-
denagdo, regulagdo, financiamento, monitoramento e avaliagao deste beneficio ¢ de
responsabilidade do Ministério do Desenvolvimento Social e Agrario (MDSA)' e
ao INSS cabe sua operacionalizagao, incluindo o reconhecimento do direito e a con-
cessdo, com base nas avaliagoes médica e social (Vaistman; Lobato, 2017). Mesmo
sendo um beneficio da assisténcia social, o BPC ¢ efetivado nas agéncias do INSS da
Previdéncia Social, que tém a caracteristica de gerenciar beneficios para os traba-
lhadores contribuintes do Regime Geral da Previdéncia Social (Medeiros; Barros;
Neto, 2010).

Embora a concessao do BPC tenha iniciado em 1996, foi apenas recentemente
que sua legislagao recebeu influéncia do modelo social da deficiéncia. Por um lado,
a CIF, ao ter substituido a Classificagao Internacional de Doengas (CID), possibili-
tou qualificar a deficiéncia como uma experiéncia de segregacao e opressao, resul-
tado negativo da interagao entre o corpo com lesao e a sociedade (Diniz, 2007). Por
outro lado, a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia propiciou
a compreensao da deficiéncia como parte da experiéncia humana, introduzindo o
principio do tratamento igualitario e provocando alteragdes nos marcos normativos
dos paises signatarios (Santos, 2015; Dhanda, 2008). Contudo, como aponta Santos
(2010a), as demandas defendidas pelo modelo social parecem ter tido pouca resso-
nancia no estabelecimento de legislagdes que garantam os direitos da pessoa com
deficiéncia no Brasil, percurso distinto de muitos paises onde este modelo acabou
por ter for¢a normativa para influenciar o desenho de politicas publicas (Diniz et
al., 2009).

O BPC foi uma das primeiras politicas que adotou na integra o conceito de
pessoa com deficiéncia da Convengao de 2006 e, também, os parametros da CIF
para avaliagao das condigdes biopsicossociais da pessoa com deficiéncia. Carac-

teriza-se como uma politica de assisténcia social e teve sua legislacao modificada
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em 2007 (Santos, 2010b). Como destaca Wederson Santos (2015, p. 270) em

outro texto,

a CIF permite avaliar as situagdes da deficiéncia, porque avalia a funcionalidade
como aspectos positivos da interagao entre um individuo (com determinada condi-
¢ao de saude) e seus fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais) (CIF, 2003).
Dessa forma, quando a interagao se da de modo negativo, ocorrem as situagdes de
deficiéncia. Isto ¢, a CIF chega as defici¢ncias pela avaliagao das consequéncias dos

impedimentos (condigbes e estados de saude), e nao pelas causas deles.

Uma vez que o julgamento das condigdes sociais, de satide e corporais da pessoa
com deficiéncia passou a ser exigido no BPC, entrou em cena a avaliagao social,
como complementar a avaliagao dos peritos medicos. Nesse sentido, o corpo com
impedimento deixa de ser a medida solitaria para defini¢ao da deficiéncia (Barbosa
et al.,2010) e agora o grande desafio do BPC reside na relagao entre os saberes bio-
meédicos e sociais no processo pericial do INSS.

A inser¢do do modelo social da deficiéncia e da CIF foram de fundamental
importancia na ampliagdo do acesso ao BPC que, segundo Carneiro e Cavalcanti
(2017), faz parte do Decreto 6.214/2007, que determinou tanto a implantagao
do novo modelo de avaliagdo quanto a avaliacao do grau de deficiéncia, do grau de
incapacidade para a vida independente e para o trabalho, a partir da avaliagdo social
e meédica, realizadas respectivamente pelo Servigo Social e pela Pericia Médica do
INSS, a partir de junho de 2009. Essa avaliagao da deficiéncia nas politicas de Assis-
téncia Social e Previdéncia tem exigido um esforgo teorico-metodologico impor-

tante dos profissionais avaliadores:

no caso dos médicos peritos ¢ o esforgo de alcangar a relagao entre o processo de
saude-deficiéncia e as manifestagoes verificaveis na dinamica da vida do segurado
ou do solicitante do BPC, utilizando as diretrizes e os conceitos da CIF. Para os
assistentes sociais, o esforco esta em utilizar-se dos instrumentos baseados na CIF
como intermediagées técnico-operativas para se alcangar a relagao entre questao
social e funcionalidade, para a devida caracterizagao da deficiéncia. Para a avaliagao
dos requerentes do BPC, foram elaborados instrumentos para a pericia medica e
para os assistentes sociais que deveriam materializar tais premissas. Apos forma-
¢ao de Grupos deTrabalho para elaborar o processo de avaliagio, a pericia medica
passou a avaliar os comprometimentos que existem nas Estruturas e Funcoes do
Corpo, além da analise das restrigoes enfrentadas pelos requerentes do BPC no
desempenho de suas Atividades e Participagdo na sociedade. Por sua vez, os assis-
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tentes sociais avaliariam os Fatores Ambientais e também itens especificos sobre as
restrigdes nas Atividades e Participagao (Santos, 2016, p. 3013-3012).

Outra mudanga com a introdugao da CIF, segundo alguns pesquisadores (Barbosa
et al., 2010), ¢ que esta mudou todo o padrao de apreciagao do BPC, ampliando inclu-
sive o nlimero de concessdes, pois a partir deste momento, as doengas cronicas inca-
pacitantes entraram também no rol dos pressupostos de concessao deste beneficio.

Em 2016, em decorréncia da Emergéncia em Saude Publica ocasionada pelo
Zika virus, surge nova alteragao nas regras do BPC. Como informamos anterior-
mente, a Portaria n° 58, de 3 de junho de 2016, concedeu prioridade as criangas
com SCZ para o acesso a este beneficio. Em Recife, esta prioridade comegou a ser

operacionalizada antes da publicagao desta Portaria, segundo o relato da assistente

Social do INSS:

A gente comegou atender esses casos na agéncia, o servigo social em dialogo com
os gestores. E ai a gente comegou a identificar que estava se avolumando esses
atendimentos e que a gente precisaria fazer uma prioridade nesses atendimentos.
[...] A partir de uma prioridade, a gente dialogou com a pericia médica. Ainda
nao era uma questao nacional e acabou que o INSS estava saindo de uma greve ¢ a
gente precisava pagar esse periodo de greve com trabalho. A gente aqui na gerén-
cia Recife organizou um mutirao sobre o BPC. [...] Na verdade, a gente organizou
dois. Entao parte dos atendimentos de criangas com microcefalia a gente atendeu
nesse mutirao, ainda antes dessa portaria, né? Ainda era o governo Dilma, ainda ia
acontecer o impeachment... [...] Entdo, vira uma questao nacional e se avoluma
ainda mais o nimero de atendimentos. Mas ai a gente ja tinha essa sistematica de
fazer uma prioridade quando chegava alguém na agéncia, antes dessa portaria dele
(Michel Temer). Chegava alguém na agéncia, a gente tentava fazer os trés aten-
dimentos no mesmo dia ou entdo, a gente tentava fazer os dois atendimentos, o
nosso e o da pericia medica. Porque, os trés atendimentos, administrativo, avalia-
¢ao social e avaliagdo medica, as vezes ndo era interessante, porque ocupava muito
o tempo da familia."

O efeito principal desta Portaria para as familias que tém filhos com SCZ, residiu,
portanto, na prioridade e marcagao mais acelerada da pericia médica e social, embora
como demostramos acima, este fluxo em Recife, tenha sido adotado em momento
anterior. A despeito desta Portaria constituir grande beneficio para estas familias,

outras regras nao foram flexibilizadas e diversas contradiges do BPC persistem.
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Embora o BCP tenha adotado a CIF e o modelo social de deficiéncia e, para o
caso especifico das familias que tém filhos com SCZ, a Portaria n® 58 haja possibili-
tado o aumento das concessoes, identificamos algumas contradi¢des que geram con-
sequéncias negativas para a abrangéncia do beneficio e para as pessoas beneficiadas
e suas familias. Tais contradi¢des foram, ao longo dos anos, debatidas por pesqui-
sadores, pelas familias e associagdes de pessoas com deficiéncia, mas foi em razao
da epidemia de Zika virus, resultando no nascimento de criangas com deficiéncia,
que este debate ganhou forga e novos contornos (Diniz, 2017) como veremos no

item a seguir.

As contradig¢des do beneficio de prestacao continuada e familias
atingidas pela sindrome congénita do Zika

Em Pernambuco, epicentro da epidemia de SCZ, as secretarias de assisténcia
social (municipal e estadual) trabalharam de forma conjunta e articulada com as
secretarias de satide. Ao passo que as secretarias de saude faziam buscas ativas para
o fechamento dos casos notificados, as secretarias de assisténcia social buscavam
estas familias com o intuito de inseri-las nos beneficios sociais aos quais elas tinham
direito (Bolsa Familia ¢ BPC).

Neste momento, entra em cena em Recife/PE, o Instituto Nacional de Seguro
Social (INSS), que realizou ainda em margo de 2016 o primeiro mutirdo de acesso
ao BPC. Na ocasiao, como informamos anteriormente, o INSS de Recife comegou a
atender de forma prioritaria estas familias, trazendo ainda uma novidade: a possibi-
lidade de realizagao das trés fases da pericia (entrega de documentos, entrevista com
a assistente social e a pericia medica) num tnico dia. Somente trés meses depois do
primeiro mutirao ¢ que surge a Portaria n® 58, de 3 de junho de 2016, efetivando
a prioridade que ja acontecia na pratica em Pernambuco. Apos esta experiéncia de
mutirdes prioritarios em Pernambuco, outros Estados passaram a fazer o mesmo.

Contudo, em seu texto, esta Portaria nao modificava as contradi¢oes historicas
do BPC as quais as pessoas com deficiéncia vivenciavam. Por suas particularidades,
uma sindrome ocasionada por negligéncia do Brasil em promover politicas efetivas de
saneamento basico, acesso a agua potavel e controle do vetor da Zika (Aedes Aegypti),
tanto as familias atingidas pela SCZ quanto os pesquisadores de politicas publicas
informavam que era preciso uma mudanga substancial nas regras de acesso ao BPC.
O discurso vendido de uma prioridade no BPC as familias atingidas pela SCZ esbar-

rou nas contradigoes historicas deste beneficio, como demonstraremos a seguir.
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A primeira contradigdo diz respeito ao fato deste beneficio ter uma abrangéncia
limitada, ja que um dos critérios para sua concessao ¢ que a renda familiar nao ultra-
passe 1/4 do salario minimo por pessoa. O BPC ¢, portanto, o programa mais res-
tritivo e com o mais baixo ponto de corte relacionado a renda, enquanto os demais
programas de cunho assistencial apresentam, via de regra, um corte de 1/2 salario
minimo (Barbosa; Silva, 2003). O resultado ¢ que inumeras pessoas com deficiéncia
se tornam inelegiveis em decorréncia deste teto.

Uma segunda contradigao, gerada ainda pelo ponto de corte de 1/4 do salario
minimo, diz respeito a regra que determina a pessoa com deficiéncia como unidade
alocadora do beneficio e a familia como unidade de comprovagao da renda reque-
rida. Esta regra “[...] coloca nao s6 o beneficiario na ‘armadilha da pobreza’, mas
toda a sua familia, como condi¢ao de manuten¢ao do beneficio” (Barbosa, Silva;
2003, p. 229).

A terceira contradigao diz respeito ao fato de que ¢ vedado o acimulo de salario-

-maternidade e BPC (Diniz, 2017) como demonstra Ana, mae de Eduarda:

Ana: E eu estava precisando muito, ai eu falei: vou dar entrada no meu salario
materno, ai eu peguei e dei entrada. Al na hora da entrevista ela ja disse que tinha
sido aprovado, ai quando disse que foi aprovado, ai eles disseram que ia ser em
margo ja a pericia (INSS/BPC). Quando eu fui fazer, fui passar na assistente social,
fui fazer a pericia, ela disse que ndo ia dar certo o beneficio dela, por causa desse
salario materno, que ia chocar. Ai eu fui e falei com o gerente de la, ele falou que
eu podia tirar, eu ja tava com a carta e com a data para tirar o meu salario materno,
ai eu disse: ndo, se vai prejudicar pode cancelar o salario materno, eu tiro s6 o dela.
Ai o gerente disse: ndo, pode tirar o seu salario materno, se der errado pode vir
falar comigo, ai eu tirei e fiz a pericia, quando eu fui pegar o resultado deu negado.

Veio negado, veio como se eu tivesse uma renda. ..

Ana ainda nos informou que foi orientada a judicializar para ter acesso ao BPC,
mas que ficou com receio da demora da justiga. A outra saida oferecida foi entrar
com um recurso no INSS pedindo nova apreciagao. O recurso foi aceito e Ana
conseguiu, depois de muita burocracia, receber o salario-maternidade e o BPC.
Contudo, como demostraremos a seguir o itinerario de Ana pela malha burocratica
do INSS e BPC ndo tinha acabado, surgindo assim uma quarta contradigao. O fato
¢ que o valor recebido pelo Bolsa Familia ou pelo BPC tem sido considerado para o

calculo de acesso a estes beneficios, o que acaba por ultrapassar o corte de 1/4 do
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salario minimo. O que ocorre ¢ que muitas familias que tinham o BPC, acabaram
por perder o Bolsa Familia sob o argumento de excesso de renda, como indica Ana,

mae de Eduarda, na mesma entrevista mencionada acima:

Silvana Matos: Vocé recebe Bolsa Familia?
Ana: Cortaram...
Silvana Matos: Vocé tinha o Bolsa Familia antes?

Ana: Na verdade, quando eu fui com os papéis para a assistente social preen-
cher o BPC dela, eles perguntaram se eu tinha o bolsa familia, ai eu disse nao, e
que tentava ha cinco anos mas nunca consegui. Ai ela: “ah, nao, vamos ajeitar”, ai
colocou Eduarda e ajeitou. Eu fui, no inicio de fevereiro, elas mandaram eu pro-
curar no final de margo, porque o final era zero do meu cartao. Disse no final de
fevereiro, podiam procurar no dia 29 que ja ia ta no meu dinheiro, pois eu liguei
e eles disseram que tinha liberado, so que faltava a folha la de pagamento que nao
tinha sido liberada ainda, nao ia tirar aquele més, ai marcou para margo. Quando
eu fui, eu tirei o més de margo e fevereiro, eu recebia 329,00. Ai, quando foi 0 ano
passado, eu cadastrei o BPC no bolsa familia, ai diminuiu para 163,00, ai s6 ficou

vindo mensagem para eu COmparecer, €u nao Compareci. Al foi e cortou.

Neste sentido, ¢ que pesquisadores (Diniz, 2017; Penalva; Diniz; Medeiros,
2010) tém argumentado que ¢ preciso garantir a aplicagao dos entendimentos da
justica de que o valor do Bolsa Familia nao pode integrar o calculo de renda mensal
para concessao do BPC e vice-versa, ja que cada beneficio cumpre seu papel dis-
tinto no amparo social. Enquanto o BPC ¢ uma renda garantida para o custeio das
demandas da pessoa com deficiéncia, o Bolsa Familia deve assegurar o custeio dos
demais membros que pararam de trabalhar e diante disto tiveram sua condigao de
vulnerabilidade agudizada. Como o cuidado com a pessoa com deficiéncia recai mais
sobre a mulher (Fleischer, 2017; Carneiro; Fleischer, 2018; Alves; Fleischer, 2018;
Matos; Lira; Meira, 2018), muitas tiveram que parar de exercer o trabalho remu-
nerado. Esse afastamento do mundo do trabalho acabou por representar um gasto
indireto da epidemia, havendo uma queda no rendimento concomitantemente ao
aumento das despesas.

A quinta contradi¢ao, analisada em artigos anteriores (Silva; Matos; Quadros,
2017; Scott et al., 2018) e constantemente enfocada pelas maes que tém filhos com
deficiéncia, e em especial, pelas que tém filhos com SCZ, ¢ a proibigao de vinculo

empregaticio com carteira assinada e da contribui¢ao das maes cuidadoras ao INSS
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como donas de casa. A consequéncia ¢ que estas mulheres precisam se afastar de
trabalhos com carteira assinada e ndo podem contribuir para o INSS como donas
de casa, o que termina por impossibilita-las da obtengao do direito a aposentadoria

por tempo de contribui¢ao, como demonstra esta mae:

Eu tenho BPC do meu filho, que ¢ a tnica renda que eu tenho hoje, ja que eu deixei
de trabalhar pra me dedicar integralmente, 24 horas, ao emprego de mae. Com
isso eu nao posso pagar nem meu INSS nem como dona de casa, sabia? Aquela
taxa de 28 reais, eu nao posso pagar, porque eu tenho BPC. Vai cortar meu BPC,
o INSS diz. Entao assim, sabe o que ¢ que vai acontecer? Eu desejo vida longa ao
meu filho, mas se daqui a 15, 20 anos ele vir a falecer, eu nao vou poder mais me
aposentar. Quem ¢ que vai querer empregar uma mulher de 45, 50 anos? E essa
mae vai viver como? (Relato de uma mae que tem filho com a SCZ, em 24 de maio
de 2017, na Frente Parlamentar em Defesa da Pessoa com Deficiéncia, Assembleia
Legislativa de Pernambuco).

A sexta contradi¢ao tambem esta ligada ao critério relacionado a renda fami-
liar e sua influéncia na relacao entre deficiéncia, BPC e dinamicas das relages fami-
liares que acabam sofrendo remodelagao. E muito frequente a atribui¢ao do “aban-
dono” pelo parceiro ser provocada pela sua indisposi¢do de incrementar dedicagao
nos cuidados da crianga com deficiéncia (Scott et al., 2018). Nesta intricada relagao
entre deficiéncia, BPC e remodelagao das relagdes familiares, uma advogada que

atende criangas com doengas raras, SCZ e doengas neuromusculares informou que

[...] geralmente os pais somem, e ai essa mae nao sabe nem onde ¢ que esta esse
pai. Elas ficam completamente desassistidas. Entdo muitas vezes ¢ assim: ... uma
¢ que ndo contam com o pai... outras, sao aquelas que tém o pai, mas ja consegui-
ram o BPC. Entdo ndo querem pedir a pensao, porque se pedir a pensao perde o
beneficio, ai elas nao querem. Muitas vezes a gente faz “poxa, mas vocé nao sabe
onde ¢ que ta o pai? Ele tem carteira assinada?” “Tem!” “Entao vamos entrar com
aagdo, para a gente pedir a pensao!”“Mas doutora, ele recebe um salario minimo,
al se juntar vai passar do teto la do INSS e eu vou perder o beneficio”. Ai elas nao
entram, nao pedem nada, ndo pedem visitagao, nao pedem nada, preferem ficar

sozinhas, entdo tem isso que conta."

O ponto de corte de 1/4 do salario minimo, no BPC, portanto, acaba incidindo

de forma colateral nas dinamicas familiares, na responsabilidade paterna, no tocante
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as questoes economica, afetiva e de cuidado. Por outro lado, as maes que continuam
casadas e cujos maridos possuem renda fixa, mas que tiveram que deixar de tra-
balhar em decorréncia da rotina de cuidados com seus filhos, ficam desamparadas
com relagio ao BPC, ja que a renda diminui, mas nao o bastante para as tornarem
elegiveis ao beneficio, e os gastos aumentam com incremento de remedios, suple-
mentos alimentares e intensificagao do itinerario terapéutico dos filhos. No caso de
Flavia, mae de Jorge, que tem SCZ, negar o marido (e sua renda) para o receber o

BPC esta fora de cogitacao. Segundo ela,

eu nao minto, eu nao nego meu esposo, Nao nego que eu sou casada. E eu acho
assim, ¢ por isso que eu estou aqui hoje, ¢ pra brigar por um dinheiro de direito
do meu filho, que nao tem ameaga dele perder, porque o pior eles ja fizeram com
meu filho. Meu filho tem uma coceira e nao sabe chegar com a mao para cogar,
meu filho se morde, me morde, porque ele nao tem coordenagao. O pior que eles

podiam fazer pelo meu filho, eles fizeram. O dinheiro que eu quero, nio ¢ pra eu
14

luxar, ¢ so pra dar uma condi¢ao mais digna pra ele [...]

Flavia, mae de Jorge, at¢ hoje nao conseguiu ter acesso ao BPC para seu filho.
Segundo ela, ndo houve nem a pericia medica, nem a avaliagao social, ja que, na
primeira etapa, que ¢ administrativa e de analise de documentagao, ela foi cortada
porque ultrapassou o critério de do salario minimo de renda familiar. Sobre esta

questao, Flavia relata:

Nunca consegui por causa da renda dele (marido). Eu comprei um apartamento
pra mim financiado em 2011, eu trabalhava, era outra realidade, eles querem viver
da minha realidade passada. Eles tém que ta preparado para entender o que ¢ o
nosso presente. O apartamento quando eu financiei, eu trabalhava, eu gerenciava
uma loja, eu tinha renda, ndo quer dizer o que apartamento hoje ¢ meu nao, eu
comprei ele apostando que eu sempre ia trabalhar.

Recentemente, em decorréncia do cenario politico brasileiro, o BPC tem incor-
porado novas regras e se tornado ainda mais restritivo. Estas mudangas estao descri-
tasno Decreton 8.805 de 07 de julho de 2016. Duas alteragdes merecem destaque.
A primeira torna obrigatoria a inclusao dos beneficiarios e seu grupo familiar no
Cadastro Unico (CadUnico) como condicio para concessao e manutengao do benefi-

cio. Sobre esta alteragdo, uma assistente social do INSS em Recife, relatou o seguinte:
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Eu n3o tenho uma analise profunda como ¢ para as outras politicas, mas para o
BPC a gente tem uma critica, porque tanto o grupo familiar ¢ diferente, como
ele coloca um contexto para um beneficio que ja tem um corte muito baixo, de
1/4 de salario minimo e isso acaba prejudicando o acesso das pessoas. Porque, por
exemplo, o CadUnico leva em consideragao a questao da ajuda, a ajuda ¢ contabi-
lizada, mesmo se nao for uma ajuda regular, ela ¢ contabilizada como uma renda.
E ai, eu ndo tenho um estudo, mas assim, de forma empirica, a gente sabe que isso
vem prejudicando as pessoas. [...] Entdo, existe uma distor¢ao ai, que vem preju-
dicando e isso, a gente tem sentido que esse processo deu uma afunilada, a gente
sentiu esse impacto no numero de avaliacbes nossas, isso teve um impacto grande,

os nimeros de avaliagdes vém diminuindo."

A segunda alteragao, no Art. 15 § 5° do mesmo decreto, informa que “na hipo-
tese de ser verificado que a renda familiar mensal per capita ndo atende aos requi-
sitos de concessao do beneficio, o pedido devera ser indeferido pelo INSS, sendo
desnecessaria a avaliagao da deficiéncia”. O impacto desta mudanga foi assim anali-

sado pela mesma Assistente Social do INSS em Recife:

Além da questao CadUnico, antes as pessoas que tinham a renda superior ou igual
a 1/4, mesmo identificando isso no momento do requerimento, elas passavam pela
avaliagdo social e pela avaliagio medica, porque na avaliagao médica, isso ampliava
o acesso delas aos direitos em si, porque mesmo tendo 1/4 de um salario minimo
negado, quando cla passava pela avaliagao médica, pela avaliagao social e médica,
se foi caracterizado a questao dos impedimentos funcionais dela, do comprome-
timento funcional dela [...]. Agora nao passa mais pela avaliagao social ¢ medica.
Algumas pessoas, antes de judicializar, elas ainda tentavam na propria junta de
recursos do INSS, entao elas tinham pelo menos a avaliagao médica dos impedi-
mentos funcionais dela.

Estas mudangas acarretaram diversas distor¢ées e impactos na concessao do
BPC, que acabaram por incidir na vida das familias atingidas pela SCZ. Flavia nao
teve sequer o direito que seu filho fosse avaliado pela pericia medica e social no
INSS devido as novas regras do Decreto.

Em decorréncia de inimeros cerceamentos de direitos, incluindo a nao conces-
sao do BPC, algumas maes que tém filhos com SCZ, tém ampliado seu itinerario
de cuidado, para o judiciario, através de ag6es nas defensorias publicas da Uniao e

dos Estados. Esta foi a saida que Flavia encontrou. Contudo o judiciario negou seu
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recurso baseado na pericia da Assistente Social'®. No acérdio desta decisio consta
o parecer social produzido pela Assistente Social que traz as circunstancias socioe-

conomicas da familia de Flavia que diz que o

autor [Jorge, filho de Flavia] mora com os pais em um apartamento dentro de um
condominio fechado com estrutura de alvenaria, com boas condi¢des de moradia.
Possui paredes rebocadas e pintadas em necessidades de reparos, piso de ceramica,
com forro. O apartamento ¢ localizado no segundo andar de um total de quatro
andares, com acesso apenas de escada. Possui mobilia usada em bom estado de con-
servagao, necessaria para o cotidiano com eletrodomésticos para uma casa com-
pleta. Com boa higienizagao e boa ventilagao. Possui um total de cinco comodos
pequenos, distribuidos da seguinte forma: sala, dois quartos, cozinha e banheiro
(Neto, 2018, p. 2).

O ponto de vista de Flavia sobre a pericia da Assistente Social ¢ outro:

Quando judicializei foi uma Assistente Social la na minha casa, mas o que ¢ que
acontece? Ela olha meu condominiozinho, apesar de eu nao ter muito movel,
porque eu me mudei, mas tem ceramica, tem eletrodomésticos, porque na minha
vida eu sempre planejei tudo. S6 que nao tava nos nossos planos ser vitima de um
descaso tao cruel, entendeu? Ai quer dizer, desestruturou tudo. E ai mais uma vez
me negaram o BPC [...]Jo que conta ¢ que meu marido trabalha, s6 que eles (INSS)
nao entendem que meu marido trabalha de venda, ele ¢ muito esforgado, entao ele
atinge a meta que ele atinge. S6 que antes ele ja ganhava esse dinheiro, mas tinha a
minha renda também. Hoje s6 tem a dele. Eles querem que eu chegue no estado

de miserabilidade, entendeu?

Neste sentido, apos as referéncias de diversos discursos em torno do acesso ao
BPC, seja da pericia médica ou avaliagao social do INSS, das Assistentes Sociais, do
judiciario e das familias atingidas pela SCZ, questionamos: que pessoa com defici-
éncia merece prote¢ao pelo Estado? Quais sao os valores e condigdes maiores para
que a pessoa com deficiéncia e com SCZ tenha seus direitos assegurados via BPC?
A deficiéncia ou a pobreza? Os diversos relatos das familias com filhos com SCZ, as
leis e Portarias apontam que a deficiéncia tem sido relativizada em detrimento do
critério da pobreza, e que este processo ainda esta em marcha em decorréncia da
situagao politica do Brasil e do incremento de novos decretos.

Para o caso da SCZ, a portaria que buscou dar a “prioridade da prioridade”,
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embora tenha resultado na velocidade do acesso ao BPC, nao versava sobre ques-

toes importantes apontadas pelas familias como exemplifica Flavia, mae de Jorge:

[...] eles querem que a gente se enquadre nas normas do BPC. S6 que nao ¢ rea-
lidade das familias que foram atingidas pelo Zika, eles tém que buscar uma forma
de qué? De estudar o que eles causaram de impactos nessas familias. O que foi, no
caso da minha: a minha renda caiu, a minha qualidade de vida financeira comple-
tamente mudou, a minha questao como, como ¢ que a gente chama das mulhe-
res que buscam muito hoje, que eu tinha e hoje eu sinto que perdi, que ¢ a minha
autonomia, até¢ vaidade. Ja me peguei muitas vezes chorando, porque eu vivo com
o cabelo dado no, ou que as pessoas me cobram porque eu engordei muito, mas
tudo ¢ reflexo da minha ansiedade. Eu praticava esporte a noite, eu fazia cami-
nhada, hoje eu nao tenho mais coragem, porque eu t6 tao exausta. Eu passo quase
o dia todo com meu filho no meu colo. [...] Quer dizer, eles tém que entender
que as contas ndo param de chegar, e eu parei de trabalhar, fui interrompida, por
imprudéncia deles também quando deixaram de fazer um saneamento, quando
deixaram de tomar medidas preventivas eficazes contra o vetor, quando eles falha-

ram na informacio. ..

E sdo justamente essas familias e mais especificamente essas mulheres, que
demonstram as logicas excludentes e contraditorias das politicas assistenciais e mais
especificamente do BPC. Para elas, o Estado nao assumiu a responsabilidade pela
guinada em seus cursos de vida e pela precariedade, pauperizagao e vulnerabilidade
em que foram jogadas com a epidemia do Zika. Flavia teve sua trajetoria comple-
tamente modificada pela negligéncia do Estado, e quando solicitou reparagao via
INSS, teve o acesso ao BPC negado. Mais uma vez, Flavia tentou o acesso ao BPC
via judicializagdo, e novamente o beneficio foi negado, com a chancela da assis-
tente social em visita domiciliar, que argumentou que ela nao era suficiente pobre
para ter acesso ao beneficio, embora seu filho fosse uma pessoa com deficiéncia. A
ruptura biografica (econémica e social), o percurso de vida modificado pela epide-
mia acabam por nao serem critérios adotados para concessao; e Flavia enfatiza, com
muita propriedade, que as politicas assistenciais s6 levam em conta uma realidade
socioeconomica que nio existe mais.

Ana, mae de Eduarda, por sua vez caiu na malha contraditoria de acesso ao BPC
por trés vezes. Foi informada pelo proprio INSS que poderia ter acesso ao salario-

-maternidade e por causa disso, seu BPC foi negado. Recorreu, conseguindo acesso
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aos dois beneficios, mas foi informada que poderia ter o Bolsa Familia; e requerendo
este beneficio, teve seu BPC cortado.

Por outro lado, ter garantido o BPC ndo afasta as insegurangas e as angustias
destas maes (Silva; Matos; Quadros, 2017), uma vez que estas ndo podem exercer
trabalhos com carteira assinada nem contribuir para o INSS como donas de casa. A
unica renda que elas possuem ¢ o beneficio que esta no nome do filho e que cessara
caso esta crianca venha a obito.

Assim, a questao sobre um tratamento diferenciado de ingresso no BPC tem sido
constantemente debatida pelas familias que tém filhos com SCZ. Para estas fami-
lias, € preciso que seja levado em consideragao que a ocorréncia da deficiéncia de
seus filhos ¢ resultado da negligéncia do Brasil em promover o saneamento basico,
0 acesso a agua potavel e o controle do vetor da Zika (Aedes Aegypti). Se por um
lado a “prioridade da prioridade” teve papel pratico no Estado do Pernambuco com
a implanta¢ao de uma AreaTécnica de Vigilancia em Zika, na criagao do Nucleo de
Apoio as Familias de Criangas com Microcefalia (NAFCM) e na prioridade de aten-
dimento das criangas com SCZ na Central de Regulagao do Estado, por outro, em
se tratando das politicas nacionais, a exemplo do BPC, esta “prioridade da priori-
dade”, nao foi efetivada, ja que, o tinico criterio modificado foi o acesso mais rapido
a pericia no INSS.

Nesse sentido, as contradigées historicas do BPC foram mantidas e ampliadas
ainda mais com a chegada da SCZ, ja que o argumento das familias ¢ de diversos
pesquisadores ¢ que a ocorréncia da SCZ ¢ resultado da negligéncia do Brasil,
alem da falha em discutir sobre transmissao sexual do virus Zika, direitos repro-
dutivos e aborto.

A “prioridade da prioridade” com relagao ao BPC tem sido um exemplo de como
aideia de executar agoes emergenciais para driblar os entraves do acesso a assistén-
cia para um grupo especifico nao garante prontamente a sua inclusao plena nem o
atendimento de suas especificidades. Pode, sim, criar novas divisoes e conflitos que
precisam ser seriamente considerados.

As contradi¢Ges e alteragdes do BPC apontadas acima contribuem para dificul-
tar o acesso ao beneficio. Sao muitos os condicionantes e requisitos que afunilam o
atendimento de todos os critérios estipulados, no tocante a pessoas com deficién-
cia e criangas com SCZ, acabando por excluir muitos dos que precisam deste apoio
para sobreviver com menor precariedade. As especificidades dessas pessoas preci-

sam ser consideradas para que o modelo social da deficiéncia e a incorporagao do
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CIF nao sejam palavras escritas que nao ressoam efetivamente na pratica.

Mas, as familias afetadas pela SCZ nao tém assistido a estes acontecimentos de
forma passiva. Tem crescido entre estas a organizagao politica atraves das associagdes
(Scott et al., 2017, 2018; Matos, 2018). Existem atualmente diversas associagdes
com foco na SCZ em todo o Brasil, e em julho de 2017 foi criada a Frente Nacional
por Direitos das Pessoas com a Sindrome Congénita do Zika Virus (FNLDPSCZ).
Estas associages e a FNDPSCZ tém lutado ultimamente por politicas ptblicas vol-
tadas ndo somente para as criangas com SCZ, mas também para seus cuidadores.

Em 28 de margo de 2018, a pesquisa Etnografando Cuidados esteve presente, junto
com a FNDPSCZ, numa reuniao com o entao Ministro do Desenvolvimento Social
(MDS), Osmar Terra, e com seu Secretario Executivo, Alberto Beltrame, em Bra-
silia. Entre as diversas pautas debatidas, estava o BPC e suas incompatibilidades
com os desafios travados pelas familias atingidas pela SCZ. Uma das possibilidades
aventadas nesta reuniao foi a transformagdao do BPC num beneficio indenizatorio,
como foi feito com as vitimas da Talidomida, na década de 1960, do Césio 137 em
Goiania, ¢ da Hemodialise em Caruaru. Desta forma, o corte de 1/4 do salario
minimo perderia seu efeito.

Em consequéncia dessas primeiras reuniées com o MDS, em 05 de setembro
de 2019, o presidente Jair Bolsonaro sancionou a Medida Provisoria 894 /2019 que
“institui pensao especial destinada a criangas com microcefalia decorrente do Zika
Virus, nascidas entre 1o de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2018, beneficia-
rias do Beneficio de Prestacao Continuada.”” Apos a publicagao desta Medida Pro-
visoria a Frente Nacional por Direitos das Pessoas com a Sindrome Congénita do
ZikaVirus (FNLDPSCZ) langou uma nota oficial com sete pontos que deveriam ser
melhorados na MP."® Dentre eles estd o pedido para que a pensio s ndo seja atrelada
ao fato da crianga ja ser beneficiaria do BPC.

Em decorréncia da publicagio da MP 894/2019, houve uma nova rodada de
negociagoes e a FNLDPSCZ se reuniu novamente com o ministro Osmar Terra em
20 de setembro de 2019 e com diversos deputados e senadores'” que compdem a
Comissao Mista da MP com o intuito de sensibilizar para que a MP seja mais inclu-
siva e atenta as demandas das familias atingidas pela Sindrome Congénita do Zika.
Um plano de trabalho foi aprovado pela Comissao Mista e audiéncia publicas com
as familias, pesquisadores e o Estado foram requisitadas. A perspectiva da Comissao

Mista ¢ votar esta Medida Proviséria até novembro de 2019.
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Consideragdes finais

Embora a implantagao do modelo social de deficiéncia e avaliagao social no INSS
tenham ampliado o niimero de beneficiarios do BPC, problemas estruturais persis-
tem e afastam o ingresso de muitas pessoas com deficiéncia do amparo assistencial,
incluindo as criangas com SCZ. Esta “prioridade da prioridade” para as criangas com
SCZ, gerada em decorréncia de Emergéncia de Satide Publica gerou novos contornos
na discussao sobre a pessoa com deficiéncia. Se por lado essa prioridade (mesmo com
sua pouca efetividade para o acesso ao BPC) ¢ criticada por alguns gestores da satide
e por parcelas das pessoas com deficiéncia, por outro lado as familias e associagdes
atingidas pela SCZ relatam que ¢ preciso uma discussao sobre a especificidade de seu
caso. Uma outra critica a “prioridade da prioridade”, fruto da situagao “extraordina-
ria”, contornada pelos efeitos de uma Emergéncia em Satide Publica, ¢ que ela nao ¢
sustentavel. Criaram-se novos fluxos de atendimento sem que houvesse efetiva melho-
ria nas agoes ordinarias: atengao basica, especializada e ingresso no BCP.

Neste sentido, nosso argumento de que embora o Estado venda a ideia de uma
“prioridade da prioridade” no acesso ao BPC para as familias atingidas pelo SCZ,
esta ideia nao ¢ efetivada quando observamos as contradi¢oes e impedimentos no
seu acesso. O efeito principal desta prioridade reside apenas na implementagao de
uma Portaria que versou sobre a marcagao mais acelerada da pericia médica e social
no INSS, embora este fluxo tenha sido adotado em momento anterior, em Recife.

Nao ha, por assim dizer, mudangas significativas nas regras de acesso ao BPC
com a chegada da SCZ, e questdes contraditorias permanecem, como: (1) o corte
de 1/4 do salario minimo para o acesso ao beneficio; (2) a pessoa com deficiéncia
como unidade alocadora do beneficio e a sua familia como unidade alocadora de
recursos, levando nao s6 o beneficiario mas como toda a sua familia a “armadilha
da pobreza” como condi¢do de manutengio do beneficio”; (3) o impedimento no
acumulo de BPC, Bolsa Familia e licenga-maternidade; (4) a proibi¢ao de vinculo
empregaticio com carteira assinada e da contribui¢ao das maes cuidadoras ao INSS
como donas de casa.

Pelo contrario, com o surgimento da SCZ, o BPC tornou-se ainda mais contra-
ditorio, como bem exemplifica Flavia, mae de Jorge, que atribui a condigao de seu
filho, e como ela muitos pesquisadores também, a negligéncia do Estado Brasileiro.
Estas familias tiveram que se sujeitar as mesmas regras preestabelecidas pelo BPC,
sem que fosse levado em consideragio o fato de que a epidemia modificou seus

cursos de vida e incidiu fortemente na precarizagao, pauperizagao e vulnerabilidade
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das mesmas. Nesse sentido, as politicas assistenciais, e mais especificamente o BPC,
tém levado em consideragao, para concessao do beneficio, uma realidade socioeco-
nomica que nao atende a realidade das familias.

O BPC, como demonstramos ao longo deste artigo, ¢ permeado de muitas con-
tradi¢des relacionadas aos critérios de elegibilidade que contemplam pouco a rea-
lidade vivida pelas familias que tém filhos com SCZ. Apesar de ter fortalecido uma
luta antiga relacionada aos diretos de pessoas com deficiéncia, tem dividido opini-
des quanto ao tratamento especifico que recebe, evidenciando nosso argumento de
que a deficiéncia tem sido relativizada em detrimento do critério da pobreza, como
demonstram os teodricos e as falas das mulheres.

E ainda, o BCP poderia ser um auxilio na diminuigao das desigualdades de
género dentro das familias de criangas com SCZ ou de pessoas com deficiéncia,
especialmente aquelas decorrentes das praticas de cuidado. No que se refere a SCZ,
a maior parte das cuidadoras sao as maes que deixam seus empregos para poder
dar assisténcia a crianga com SCZ, enfrentando a falta de dinheiro, a sobrecarga do
trabalho de cuidado e, muitas vezes, o abandono do marido. O BPC poderia ser um
aliado, na medida em que auxiliasse na manutenc¢ao da condigao financeira que as

familias ou as maes chefes de familia possuiam antes da chegada do bebé com SCZ.
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Notas

1. Uma versao anterior deste artigo foi apresentada no OP 02. Anthropology of Abnormalities no
18th TUAES World Congress: World (of) Encounters: The Past, Present and Future of Anthropo-
logical Knowledge, July 1620, 2018 e publicada nos anais do evento sob o titulo: A construgao

da deficiéncia em Sindrome Congénita do Zika Virus: o discurso das familias afetadas e do Estado.

2. A pesquisa Etnografando Cuidados ¢ Pensando Politicas de Satide e Gestao de Servigos para
Mulheres e Seus Filhos com Distrbios Neurologicos Relacionados com Zika em Pernambuco,
Brasil, sob a coordenagao de Russell Parry Scott da FAGES (Nucleo de Familia, Género, Sexualidade
e Satde) da Universidade Federal de Pernambuco, tem o apoio de CAPES (8888.130742/2016-
01), CNPq (440411/2016-5), Decit/SCTIE/MS, e, sob o titulo Action Ethnography on Care,
Disability and Health Policy and Administration of Public Service for Women and Caretakers of
Zika virus affected Children in Pernambuco, Brazil, tem o apoio de FACEPE/Newton Fund (APQ
0553-7.03/16). Este artigo também fez parte das atividades de estagio pos-doutoral da coautora
Marion Teodosio de Quadros, por meio da Bolsa PDE CNPq, processo n. 204337/2018-6.

3. A Frente Nacional na luta pelos direitos da pessoa com a Sindrome Congénita do Zika foi criada
em 12 de julho de 2017 e retine diversas associagdes de SCZ de todo o Brasil com o intuito de
discutir os rumos das politicas de saude e assisténcia voltadas para essas familias. A Frente nao tem
sede propria e as discussoes sao realizadas virtualmente atraveés do aplicativo de mensagens What-
sApp. Esse grupo de WhatsApp, para além de servir como um forum de discussao sobre tratamen-
tos, terapias e especificidades de cada Estado e associagao, ¢ também importante plataforma de
sociabilidade na qual as familias podem conversar sobre o cotidiano, ganhos e evolugdes de seus

filhos e também se confortar em casos de internagdes e dbitos.

4. Entrevista realizada por Silvana Matos com Enrique Vazquez, no dia 20 de junho de 2018, para
a pesquisa Etnografando Cuidados.

5.Este artigo ¢ fruto de nossas discussdes no OP 02. Anthropology of Abnormalities no 18th
IUAES World Congress: World (of) Encounters: The Past, Present and Future of Anthropological
Knowledge July 16-20, 2018, que buscou questionar o lugar e os sentidos da ideia de anormali-
dade nas subjetividades e nas corporalidades, observando as interfaces em que a nogéo ¢ criada,

deslocada e subvertida.
6. Os nomes das entrevistadas e de seus filhos foram trocados para assegurar o anonimato.

7. Entrevista realizada por Silvana Matos e Luciana Lira com Marta, mie de Carlos, em 18 de maio
de 2017, para a pesquisa Etnografando Cuidados.

8. Entrevista realizada por Silvana Matos com uma gestora em 13 de junho de 2018, para a pes-
quisa Etnografando Cuidados.

9. Entrevista realizada por Silvana Matos, Luciana Lira, Marion Quadros e Russel Parry Scott com

Laura Patriota, em 19 de dezembro de 2017, para a pesquisa Etnografando Cuidados.

10. Com as mudangas no executivo nacional ao longo dos anos, 0 MDSA teve sua sigla e compo-
sicao alteradas. Atualmente, no governo Bolsonaro, o MDSA se tornou Ministério da Cidadania,

responsavel ainda pelo BPC, e inclui ainda os Ministérios da Cultura e Esporte.

11. Entrevista realizada por Silvana Matos com a Assistente Social do INSS em Recife, no dia 26 de
junho de 2018, para a pesquisa Etnografando Cuidados.
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12. Entrevista realizada por Silvana Matos com Ana, méae de Eduarda, em 22 de agosto de 2018,
para a pesquisa Etnografando Cuidados.

13. Entrevista realizada por Silvana Matos e [caro Costa, com a advogada das associagdes, no dia

10 de julho de 2017, para a pesquisa Etnografando Cuidados.

14. Entrevista realizada por Silvana Matos, com Flavia, mae de Jorge, no dia 28 de margo de 2018,

para a pesquisa Etnografando Cuidados.

15. Entrevista realizada por Silvana Matos com a Assistente Social do INSS em Recife, no dia 26 de

junho de 2018, para a pesquisa Etnografando Cuidados.

16. Quando ocorre o indeferimento da solicitagdo do Beneficio de Prestagao Continuada (BPC)
administrativamente no Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS), o usuario tem direito a
recorrer ao Juizado e solicitar recurso. Desta forma, quando o processo ¢ instaurado, os Assisten-
tes Sociais peritos inscritos no Juizado desenvolverao a Pericia Social, que tera como resultado o
Laudo Social, que sera apresentado ao Juiz e juntado aos autos processuais (Souza; Vitorino; Gia-
queto, 2016).

17.Consultar https:/ /legis.senado.leg.br/sdleg—getter/documento?dm:8004-249&t—
s=1570126290705&disposition=inline Acesso em: 04 de outubro de 2019.

18.Consultar https: //www.facebook.com/filhosdebencao/pho-
tos/a.517113708639239/940950499588889/ ?type=3&theater Acesso em: 04 de outubro de
2019.

19. A pesquisadora Silvana Matos participou entre os dias 20/09/19 e 24/09/19 em Brasilia/ DF

de algumas dessas reunides da Frente com os deputados e senadores.
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Resumo: O estado de emergéncia
em saude publica decorrente da epide-
mia do Zika virus no Brasil, especifica-
mente na Regidao Nordeste e no Estado
de Pernambuco, mobilizou o sistema
de satide, da assisténcia social, o campo
cientifico e juridico, num esforco con-
junto para responder a populagao e as
agéncias internacionais sobre o nasci-
mento de criangas com microcefalia
(Sindrome Congénita do Zika Virus -
SCZ). Neste artigo, fazemos uma analise
do Beneficio de Prestagao Continuada —
BPC, a partir da lei que priorizou o seu
acesso a criangas acometidas pelo Zika
Virus no Instituto Nacional do Seguro
Social —INSS. A partir do método etno-
grafico, buscamos compreender as par-
ticularidades relacionadas a Emergéncia
em Saude Publica e ao modelo social
de deficiéncia, sob a influéncia do BCP,
que entram em pauta para o entendi-
mento da epidemia. Em seguida, abor-
damos como se dao as negociagdes dos
diferentes atores do processo — familias
atingidas pela SCZ, INSS, judiciario —
no acesso ou nao ao BPC e evidenciamos
que a deficiencia tem sido relativizada
em detrimento do critério da pobreza.

Palavras-chave: Zika; Sindrome
Congénita do Zika Virus — SCZ; defici-
éncia; Beneficio de Prestagao Continu-
ada; Estado.

Abstract: The state of emer-
gency in public health due to the Zika
virus epidemic in Brazil, specifically
in the Northeast Region and in Per-
nambuco state, mobilized the health
system, social assistance, scientific and
legal field, in a joint effort to respond
to the population and international
agencies on the birth of children with
microcephaly (Congenital Zika Virus
Syndrome — SCZ). In this article, we
analyze the Continuing Care Benefit
— BPC, based on the law that priori-
tized its access to children affected by
the Zika Virus at the National Institute
of Social Security (INSS). Based on the
ethnographic method, we sought to
understand the particularities related
to the Public Health Emergency and to
the social model of disability, under the
influence of the BCP, which are part
of the understanding of the epidemic.
Next, we discuss how the different
actors in the process — families affec-
ted by the SCZ, INSS, and judiciary —
deal with access to the BPC and show
that disability has been relativized to
the detriment of the poverty criterion.

Keywords: Zika; Congenital Zika
Virus Syndrome — SCZ; disability;

Benefit of Continuing Care; State.
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