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“A maior deficiéncia é a deficiéncia de amar.”



(Eduardo Henrique Correia da Silva).

RESUMO

O presente trabalho visa apresentar o direito a saude e a protecdo integral das criancas
portadoras da microcefalia na cidade de Campina Grande-PB, sindrome esta decorrente da
epidemia do Zika virus que ocorreu no cenario brasileiro em torno dos anos de 2015 e 2016.
O intuito deste consiste em explorar os organismos pioneiros da cidade, tidos como referéncia
no Brasil 0s quais prezam pela protecdo a estas criancas, bem como conhecer a realidade de
algumas delas e todo o seu cotidiano. O objetivo desta pesquisa é analisar a efetivacdo da
protecdo juridica do direito a saude das criancas portadoras da malformacgdo congénita. Da
mesma forma pretendeu-se compreender as politicas publicas na area da saude, tanto como
orientar as pessoas responsaveis por essas criangas acerca dos direitos que lhes sdo garantidos
no intuito de verificar a efetivacdo de politicas sociais e econémicas voltadas a elas. Utilizou-
se como método de abordagem o dedutivo, como técnica de procedimento serviu-se do estudo
monografico, cuja técnica de pesquisa utilizada é a bibliografica, realizou-se analise
doutrinaria, legal e jurisprudencial e de modo complementar a pesquisa de campo. Foram
realizadas entrevistas com as mées de algumas criancas portadoras da microcefalia na cidade
de Campina Grande, e analisou-se 0s organismos de protecdo a estas. Apesar de existirem
organismos de protecdo exclusivos para tratamento desta deficiéncia, bem como lei especifica
que garanta alguns direitos destas, pode-se observar a ineficacia do Poder publico diante da
auséncia de alocacdo de verbas para a atencdo a salde de pessoas portadoras desta sindrome.
Pode-se vislumbrar uma clara violacdo ao direito a saude prevista na Lei Maior e no Estatuto
da Crianca e do Adolescente, e a Lei 13.301/2016, dentre os varios fatores cabe destacar a
falta de medicac0es, rteses, proteses, ndo concessdo de cadeiras de rodas, auséncia estas que
conjuntamente torna o tratamento dotado de precariedade. Outra ressalva que faz-se diz
respeito a caréncia de informacao dos familiares destas criancgas acerca dos seus direitos.

Palavras-chave: Organismos de protecdo. Epidemia do Zika virus. Direito a saude.



ABSTRACT

The present work aims to present the right to health of children with microcephaly in the city
of Campina Grande, a syndrome that arises from the Zika virus epidemic that occurred in the
Brazilian scenario in the years 2015 and 2016. The purpose of this is to explore the pioneer
organisms of the as a reference in Brazil, which values the protection of these children, as
well as to know the reality of some of them and their daily life. The objective of this research
is to ensure the effective protection of the right to health of children with congenital
malformation. Likewise, it was intended to understand public policies in the area of health, as
well as to protect the rights of children with microcephaly in order to ensure compliance with
the law, applying it to the social body, as well as guiding the persons responsible for these
children of the rights guaranteed to them in order to verify the effectiveness of social and
economic policies aimed at them. The deductive method was used as method of investigation,
whose research technique used is the bibliographical one, a doctrinal, legal and jurisprudential
analysis was carried out and in a complementary way the field research. Interviews were
carried out with the mothers of some children with microcephaly and the protection organisms
were analyzed. Although there are exclusive protection organizations to treat this deficiency,
as well as a specific law that guarantees some of these rights, we can observe the inefficacy of
public power in the absence of allocation of funds for the health care of people with this
syndrome. A clear violation of the right to health provided for in the Major Law and in the
Statute of the Child and Adolescent can be seen, among several factors it is worth noting the
lack of medications, orthoses, prostheses, non-granting of wheelchairs, the precarious
treatment. Another caveat that concerns the lack of information of the relatives of these
children about their rights.

Keywords: Protection organisms. Epidemic of the Zika virus. Right to health.
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1 INTRODUCAO

Diante da epidemia que assolou o cenario brasileiro nos anos 2015 e 2016, decorrente
de um virus que gerou complica¢Bes neuroldgicas nas criangas que nasceram naquela época,
cujo agente causador é o zika virus, tendo como vetor o mosquito transmissor Aedes aegypti,
verifica-se 0 nascimento de um numero considerdvel de criangas portadoras da sindrome
congénita do zika, ou microcefalia, que ocasiona, dentre outras nuances, dificuldades no
desenvolvimento fisico, psiquico, intelectual, motor e/ ou visual da crianca portadora.

Assim, perante este tema, pretendeu-se utilizar como justificativa no palco do Brasil
pos-epidemia, e 0 acentuado nascimento de criangas com a malformacao congénita, preocupa-
se com estas realizando assim uma analise da existéncia de eficacia do Poder publico na area
da salde que abarca as criancas portadoras desta sindrome. Portanto em decorréncia do
quadro da epidemia e consequente nascimento de criangas com microcefalia, buscou-se colher
dados com o fim de responder a seguinte problematica: Existe protecdo juridico-social
consistente para as criangcas com Microcefalia?

A principal regido afetada no Brasil foi o Nordeste, tendo os estados da Paraiba e do
Pernambuco como principais palcos da epidemia. Conforme dispde o Ministério da Salde
(2015), que segundo dados coletados, na extensdo da Paraiba foram notificados 248, em
similar proporcéo encontrava-se o territério de Pernambuco 648 casos. J& que a falta da
agua, auséncia de saneamento bésico, infraestrutura, falta de politicas preventivas de combate
sédo verificados nestas localidades.

Ate o presente momento ndo esgotaram-se 0s estudos em torno do tema, sdo varias as
frentes de pesquisa acerca desta sindrome que provocou entre os clinicos e especialistas
instigacdo em investigar sobre a microcefalia e sua relacdo com o virus zika. Estdo sendo
desenvolvidos estudos com o fim de produzir uma vacina com o intuito de prevenir essa
sindrome, contudo vale ressaltar que até agora ndo encontrou-se um tratamento, nem mesmo
medicacdo destinada para este fim.

Em busca de uma reposta a questdo de pesquisa apresentada, o presente trabalho teve
como objetivo geral analisar a efetivagdo da protegdo juridica do direito a saude das criangas
portadoras da malformacdo congénita, tendo em vista que estas assim como toda pessoa sao
dotadas de direitos por serem sujeitos de direitos e gozarem de uma protecao integral.

De igual modo pretendeu-se compreender as politicas publicas na area da satde, bem
como resguardar os direitos das criangas portadoras da microcefalia de forma a assegurar o

cumprimento da lei aplicando-a a corpo social, de forma a acompanhar a realidade do
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cotidiano de uma pessoa portadora da alteracdo do sistema nervoso central, compreender sua
historia, bem como as dificuldades enfrentadas a fim de orientar as pessoas responsaveis por
essas criancas acerca dos direitos que Ihes sdo garantidos no intuito de verificar a efetivacédo
de politicas sociais e econémicas voltadas a elas.

O trabalho serviu-se do método de abordagem dedutivo, destinando-se a realizar o
estudo de uma ou mais premissas gerais e chega a uma ou mais conclusdes particulares, em
que se faz a sindrome congénita do zika. Como técnica de pesquisa, centrou-se na
averiguacdo bibliografica, pois buscou-se fornecer o arcabouco teorico, legislativo e
jurisprudencial sobre o tema, tal como de maneira complementar utilizou-se a pesquisa de
campo, cujo viés enveredou-se pela pesquisa participante, neste existe a interacdo entre
pesquisador e os investigados de modo a existir encontros que alcancasse riqueza de detalhes
e esclarecimentos. Quanto a forma de abordagem ao problema utilizou-se a pesquisa
qualitativa, ja que pretendeu-se aprofundar o subjetivismo do problema. Enquanto que no que
concerne aos objetivos tem-se uma pesquisa exploratéria. A técnica de procedimento utilizada
consistiu em estudo monografico ou estudo de caso.

Foram realizadas entrevistas com as mdes e familiares destas criancas que possuem a
sindrome congénita do zika, entrevistas estas que se deram de maneira estruturada. Abarcou-
se 3(trés) familias e o total de 4 (quatro) criancas. Nestas buscou-se estimular os relatos de
maneira espontanea, de modo que os familiares possuissem autonomia para responder ou
ficarem silentes, fazendo com que estes de maneira livre pudessem narrar e refletir sobre esses
individuos seus cuidados, tal como as dificuldades. Ao longo desta pesquisa pode-se
mencionar que foram administradas entrevistas individualmente, e tendo apenas um
entrevistador.

Ao analisar as entrevistas, o intuito consistiu em compreender como funciona o
tratamento dessas criancas, como elas conviviam diariamente, suas maiores dificuldades
enfrentadas, desde o recebimento do acompanhamento médico ideal, a forma em que houve a
aceitacdo da microcefalia, se 0s responsaveis por essas criangas eram conhecedores de seus
direitos e deveres, bem como acerca do conhecimento da existéncia da Lei 13.301/2016, que
dispde acerca da vigilancia sanitaria em satde quando verificada situacdo de iminente perigo
a saude publica pela presenca do mosquito transmissor do virus da dengue, do
virus chikungunya e do virus da zika, que resguarda algumas garantias dessas criangas e seus
familiares.

Em funcdo da contextualizagdo apresentada, o desenvolvimento do presente trabalho

monografico encontra-se organizado em trés capitulos. Assim, no primeiro capitulo abordar-
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se-& acerca da microcefalia e seus aspectos gerais, destrinchando sobre o seu conceito, causas,
consequéncias, diagndstico, prevencdo, tratamento, bem como o contexto histérico em que
originou a associacao do zika com a microcefalia, decorrente da epidemia deste virus.

Sequencialmente, no segundo capitulo ira tratar sobre os aspectos legislativos dos
quais pode-se encontrar o direito fundamental a satde, bem como suas nuances em torno da
sindrome congénita do zika, partindo da Lei Maior, enveredando pelo Estatuto da Crianga e
do Adolescente, abarcando o Estatuto da pessoa com deficiéncia ou Lei Brasileira de
Inclusdo, e finalmente a Lei 13.301/2016.

Por fim, no terceiro e Ultimo capitulo observar-se-4 os organismos de protecdo das
criancas portadoras da microcefalia na cidade de Campina Grande, no estado da Paraiba,
compreendendo que estes agem em conjunto, criando uma rede de atendimento que se
interdependem e se inter-relacionam com o fim de acompanhar as criancas com esta
sindrome, que séo o IPESQ, CER e o Centro Dia. Assim como, analisara os dados coletados

nas entrevistas realizadas.
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2 A MICROCEFALIA E SEUS CONTORNOS GERAIS.

Em meados do século XXI, mais especificadamente em torno do ano de 2015, vem a
tona uma doenca misteriosa que pds 0s médicos a se questionar. No desenrolar de frente de
estudos pode-se relacionar que o virus zika, cujo vetor transmissor seria 0 mosquito Aedes
aegypti foi responsavel por provocar a sindrome congénita do zika, mais conhecida como a
microcefalia. As investigagdes acerca deste tema ndo cessaram e ainda séo realizados estudos
para destrinchar tal temida doenca que assustou por ora muitos especialistas e gestantes, e que

hoje ainda deixa sequelas em algumas criancas.

2.1 Conceito de Microcefalia

A microcefalia consiste numa alteracdo no sistema nervoso central, uma consequéncia
rara da ma formacdo do cérebro do feto, na gravidez. O bebé ndo desenvolve o cérebro
normalmente, dai a causa de sua cabeca ser menor que um recém-nascido normal. Uma das
complicacdes que pode-se observar com essa deficiéncia sdo as alteracdes neuroldgicas. Esta
sindrome congénita interfere no desenvolvimento fisico, intelectual, motor e visual da crianca.

Para a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), (2016, n.p.):

A microcefalia € uma condi¢do em que um bebé nasce com uma cabeca
pequena ou em que a cabeca deixa de crescer depois do nascimento. A
microcefalia é, normalmente, uma condicao rara, em que apenas um bebé em
varios milhares nasce com essa deficiéncia. Se esta condi¢do corresponder a
um fraco desenvolvimento do cérebro, os bebés com microcefalia podem ter
problemas de desenvolvimento.

A OMS dispde ainda que existe uma falha no crescimento do cérebro, cujo problema
seria responsavel por diversas dificuldades que estes portadores enfrentam. Importante
mencionar que segundo essa organizagdo a microcefalia classifica-se entre ligeira a grave,
ocasionando sequelas das mais diversas como convulsées, dificuldades na degluticdo, assim
como insuficiéncia respiratoria. E por sua vez dependo do quadro neuroldgico que a crianga
se encontra, podera necessitar de auxilio seja para se alimentar, se locomover, se comunicar,
tomar banho, assim como lidar com choros incontrolaveis.

O Ministério da Saude (MS) apresenta a microcefalia definindo-a como sendo uma
malformacao congénita responsavel por ndo desenvolver o cérebro conforme o que é esperado

em decorréncia do sexo e da idade. Essa malformacédo pode ser resultado de diversos fatores
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dentre os quais pode-se mencionar, virus e bactérias, bem como a exposi¢do a radiacao,
assim como substancias quimicas e infecciosas (BRASIL, 2015).

Importante mencionar que, assim como dispde o0 MS(2015), a microcefalia ndo é
uma sindrome nova, ja que ha historicos de pessoas com esta deficiéncia, porem o que tem-
se de novidade é o fato desta estar relacionada ao virus do zika. O fator determinante para o
diagnostico desta decorreria da afericdo do perimetro cefalico do recém-nascido, cuja
circunferéncia ideal seria a medicdo superior a 33 centimetros.

Cabe dispor que, segundo a OMS, é possivel diagnosticar varios graus dessa
malformacdo congénita. Este grau varia de acordo com o perimetro cefalico do recém-
nascido, este que deve ser medido 24 horas ap0s 0 nascimento, e ser realizado um
comparativo com os padrdes adotados pela OMS, conforme a tabela do Intergrowth (Anexo A
e B).

Na situacdo em que a circunferéncia da cabeca do neonato seja inferior a 2 (dois)
centimetros (cm) do desvios-padrdo do que é referéncia para o sexo, idade ou tempo de
gestacdo, constata-se a microcefalia. Enquanto que, na hipétese em que o desvios-padrédo seja
maior que 3 (trés) centimetros observa-se a microcefalia grave. Até o ano de 2016 o padrédo
adotado como ideal pela OMS era de 33 cm de circunferéncia, com a realizacdo de estudos
entrou-se em um consenso que seria adotado o perimetro cefélico 32 cm (BRASIL,2015).

Conforme dispde Salge et al (2016), como prescreve a OMS, é considerado um
recém-nascido microcéfalo, quando ao ser aferido o perimetro cefalico, este possuir desvios-
padrdo inferior a dois ou mais do que é esperado para o individuo de acordo com 0 sexo, 0
tempo da gestacdo bem como a idade. Contudo o Ministério da Salde dispde ser adotado o
perimetro cefélico de igual ou menor do que 32 centimetros. Vale ressaltar que cerca de 90%
dos casos da sindrome congénita, provoca alteracdes neuroldgicas.

Cabe mencionar que, até o surgimento da epidemia do virus Zika, no Brasil, ndo
existia no pais um padrdo de circunferéncia da cabeca da crianca que pudesse detectar se a
crianca seria ou nao portadora da microcefalia. No dia 8 de dezembro de 2015, no “Protocolo
de vigilancia e resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infec¢do pelo Virus Zika”,
0 Ministério da Saude reduziu o perimetro de 33 para 32 cm. (BRASIL, 2015, n.p.).

Ja em 2016, no dia 21 de janeiro durante reunido da Organizacdo Pan - Americana de
Saude discutiu-se sobre a possibilidade de adotar padrdes diferentes para meninos e meninas,
nestas adotara 31,6 cm, e para aqueles 32 cm. Como desfecho o Ministério da Salde

reanalisou os padrdes anteriormente adotados e considerou no “Protocolo de vigilancia e
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resposta a Ocorréncia de Microcefalia e/ou Alteragdes no Sistema Nervoso Central (SNC)”
que para 0s meninos seria adotado 31,9 e para as meninas 31,5cm. (BRASIL, 2015, n.p.).
Importante destrinchar que, pode-se adotar outra forma de classificar a microcefalia,
de acordo com o tempo do seu surgimento e/ou inicio. A microcefalia € considerada congénita
ou priméaria quando ocorre do préprio nascimento. De modo que a microcefalia pos-natal ou
secundaria surge ap0s o0 nascimento do recém-nascido, ou seja, ele nasce um bebé perfeito e,

posteriormente o0 seu perimetro cefalico passa a possuir falhas.

2.2 Disposigdes acerca da microcefalia

Essa malformacdo pode ser diagnosticada ainda na gestacdo, com a realizacdo de
exames como a ultrassonografia, porém, em alguns casos, sO € descoberta nos primeiros
meses de vida, durante o acompanhamento mensal ao médico pediatra, em que ha a medicédo
do perimetro cefalico. “A consequéncia real podia ser vista em tomografias
computadorizadas, imagens de ressonancia magnética e ultrassonografias” (MCNEIL, 2016,
p.54).

Segundo a especialista em medicina fetal, Dr. Adriana Mello: “Mais de 50% dos casos
de bebés com microcefalia ndo teve a ultrassonografia realizada” (IPESQ, 2016, n.p.).
Importante observar que, nos casos de microcefalia grave, ha uma maior facilidade de ser
visualizada nos exames em relacdo a leve, ja que as calcificagdes no cérebro sdo mais
aparentes.

Outro fator determinante para o diagnostico é a realizagdo do acompanhamento
mensal da gestante com médicos, o chamado pré-natal em que sdo realizados periodicamente
exames para a diagnose dessa e de outras deficiéncias. O pré-natal possui uma importancia ja
gue com ele todo o desenvolvimento da crianca sera acompanhado por uma pessoa
capacitada.

O diagndstico dessa condicdo neurologica quando mais prontamente realizado, tera
grandes chances de a crianga ser acompanhada por uma equipe multiprofissional garantindo
um melhor desenvolvimento. Ja que essa condigdo causa alteragdes das mais diversas seja
fisica, motora, intelectual, psiquica e/ou visual. A estimulacdo precoce é fundamental para o
desenvolvimento da crianca, conforme dispde o Fundo das Nag¢des Unidas para a Infancia —
UNICEF (2016, n.p.):
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Para as criancas que nascem com microcefalia e outros distarbios
neuroldgicos, a estimulagdo precoce € fundamental para reducdo do
comprometimento no desenvolvimento neuropsicomotor decorrente da
malformacdo. O periodo mais importante para essa estimulacdo vai do
nascimento até os 3 anos de idade. Quanto mais cedo o bebé iniciar a
estimulacdo, melhor (UNICEF, 2016, n.p.).

Quanto ao modo de prevencdo dentre os varios que mencionar-se-4, pode-se destacar a
importancia do planejamento familiar, ja que este é fundamental para que se tenha uma
gestacdo saudavel, que garanta uma melhor qualidade de vida tanto para o nascituro como
para familia, garantindo um bem-estar para todos.

Apesar de a Magna Carta dispor sobre a liberdade de decidir qual o momento ideal de
ter o filho, assim como a opcéo por quantos ter, foi aconselhavel durante a epidemia, pelo
Ministério da Saude, que as mulheres por mais que tivessem planejado o filho, retardassem o
maximo que pudesse a gravidez.

Pode-se observar que a maioria dos casos retratados das vitimas do zika sdo mulheres
que tiveram a gestacdo nao esperada. Dai a importancia do planejamento familiar, do acesso
ao servico, acesso a informacdo, o aconselhamento de salde sexual e reprodutiva. Segundo
dados da Opinion box (2016)ha registros em pesquisa feita com internautas, de que 64% dos
casos adiaram o plano para engravidar, 14% n&o sabem o que fariam, e 22 % n&o adiaram a
gravidez.

Muitas dessas gestacdes ndo tiveram o adequado planejamento familiar, muitas vezes
decorrente da falta de informacéo. Ja que é possivel obter gratuitamente nas Unidades Béasicas
de Saude (UBS) varios contraceptivos, dentre eles os mais utilizados que é a camisinha e a
pilula anticoncepcional. O Sistema Unico de Saude (SUS) fornece 8 (oito) tipos de
contraceptivos, estes sdo de facil acesso, sendo disponibilizados nas UBS para as mulheres
em idade fértil entre 10 aos 49 anos.

Outra forma que temos de precaucgdo € evitar o contato com a pessoa infectada, de
igual modo deve-se inibir o uso de substancias toxicas, o consumo desmedido de bebida
alcodlica, bem como o uso de drogas, ja que uma das formas do diagndstico com a doenca é o
alcoolismo, bem como o manuseio de drogas, de forma reiterada. A desnutricdo na gravidez
tambem é outra causa da microcefalia.

Cabe salientar que, conforme expde McNeil (2016), sempre houve criancas
microcéfalas na Asia, como em todo e qualquer lugar, porque a anomalia tem muitas causas,
dentre elas a citomegalovirus, herpes ou sifilis, bem como resultar da sindrome do alcool

fetal, do abuso de drogas, da exposi¢do a alguns venenos industriais ou agricolas, ou de
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subnutricdo grave da mée. Isto porque a microcefalia ndo escolhe sua vitima por area e sim
por condicdes associadas.

Importante advertir que o uso de medicamento ndo prescrito por profissional de saude,
pode ser outro fator determinante responsavel por esta alteragdo no sistema nervoso central. J&
que todo medicamento devera ser ministrado com o auxilio de um profissional especializado
na area. Eis aqui um problema que comumente mente se é verificado na sociedade, que pode
vir a acarretar diversas anomalias quando ministrados erroneamente, principalmente, por
mulheres gestantes.

Apesar de serem realizados diversos estudos e pesquisas acerca deste tema, até os dias
atuais nédo foi desenvolvido um medicamento apropriado, nem mesmo uma vacina gque possa
prevenir essa sindrome congénita, o que tem-se sdo estudos com o intuito de desenvolver uma
vacina com a finalidade de precaver esta malformacdo. Com isto pode-se compreender que
ndo existe um tratamento especifico para essa sindrome.

Cabe ressaltar que, apesar de ndo existir um tratamento especifico para esse tipo de
malformacdo neuroldgica, a realizacdo de fisioterapia, terapia, sessfes fonoaudidlogas
auxiliam no desenvolvimento da crianca. A fisioterapia ajuda no desenvolvimento fisico e
psiquico, e € de fundamental importdncia ja que pode reduzir as consequéncias do
desenvolvimento mental da crianca.

Dentre as varias causas da microcefalia adentrar-se-a na relacdo desta com o virus
Zika. Este virus que é um arbovirus, do género flavirus, estes sdo insetos responsaveis por
transmitirem doencas, principalmente em regifes que sejam tropicais. Cabe ressaltar que no
Brasil o principal vetor do Zika é o mosquito Aedes aegypti, contudo este virus pode ser
transmitido por outros mosquitos como Aedes Polynesiensis, Aedes Albopictus, Aedes

Bensilli. Assim expde Diniz acerca deste virus:

No caso da triplice epidemia brasileira- dengue, chikungunya e zika, os virus
se aproveitam do mesmo mosquito vetor, Aedes aegypti, de cor escura com
listras brancas nas patas, que mais parece uma zebra voadora em miniatura
(DINIZ, 20186, p. 44).

O virus zika recebe esta denominagdo devido a floresta onde primordialmente foi
identificado, na regido da Uganda, na floresta Zika, no ano de 1940. Sua descoberta se deu
primeiramente em macacos sentinela, nestes primatas que seriam realizados estudo acerca da
febre amarela e posteriormente acabara sendo encontrado, em 1947(MINISTERIO DA
SAUDE, 2016).
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Segundo pesquisas realizadas, este agente foi responsavel por ocasionar epidemia em
diversas regides como na Africa, Asia, nas Américas e no Pacifico. Porem a primeira
epidemia ocorreu na regido do Gab3o, na Africa no ano de 2007, cujo vetor transmissor teria
sido o Aedes Albopictus, e subsequentemente, proliferou-se para Asia. No ano de 2013, foi
registrado o maior surto na Polinésia Francesa. Ulteriormente disseminou-se no Brasil
(BRASIL,2015).

A epidemia no Brasil foi precursora de diversas frentes de estudos e pesquisas, tendo
profissionais curiosos em desenvolver pesquisas, apesar de ter a Polinésia Francesa como o
palco do primeiro surto em todo o mundo. “O Brasil é o pais com maior avango nas pesquisas
sobre virus Zika” (PORTAL BRASIL, 2016, n.p.).

Apbs os estudiosos brasileiros se preocuparem em desenvolverem pesquisas do Zika
virus como um novo agente, a ilha, passa a se voltar para o problema. “[...] Depois de ler as
manchetes sobre os bebés com microcefalia no Brasil, eles tinham comecgado a vasculhar os
registros de nascimento e abortos médicos na ilha depois do surto da Zika” (MCNEIL, 2016,
p.88).

O novo virus chega ao pais, de inicio foi tido como uma dengue leve, apds estudos
descobriu-se sua relacdo com a microcefalia. Este virus € tipico de regides tropicais, e
encontrou no Brasil o habitat propicio para sua proliferagdo. Para as mulheres que estavam em
idade fértil, este virus por ora desconhecido, causou espanto.

Apesar de possuir semelhangas com a dengue, esta doenga misteriosa ndo seria ela. “O
Zika ndo foi estudado porque raramente era diagnosticado. Os sintomas se pareciam com 0S
de outras doencas mais graves, especialmente a dengue” (MCNEIL, 2016, p.30). Em seu
principio, o virus zika foi um constante mistério, muitas vezes sendo denominada de dengue
‘fraca’, - outras, alergia medonha. Este parecia com a dengue, porem possuia sintomas
diferentes.

As primeiras mulheres infectadas ndo sabiam ao certo do que seria, causaria uma
simples virose que logo passaria? Ocasionaria problemas ao feto? Estas e outras perguntas,
durante muito tempo ficaram sem respostas, e ainda hoje ainda existem ddvidas acerca desse
virus, uma vez que vivemos em um constante ‘achismo’ em que ndo se tem certeza se essa
epidemia pode voltar ou ndo, ndo se sabe ao certo se teremos vitimas nas geragfes futuras.

Aponta Mcneil:

Quando os médicos, horrorizados, compararam 0s sinais, perceberam que
havia algo que sobressaia ali: muitas das mées relataram que, meses antes,
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tiveram a doencga misteriosa cuja manifestagdo ocorreu, pela primeira vez,
nove meses antes em Recife, Salvador, Natal /e Fortaleza, capitais do arido
Nordeste brasileiro (MCNEIL, 2016, p.12).

N&o sabiam estas maes que este mosquito que causaria 0 virus misterioso estaria por
vir a ultrapassar a placenta e ocasionar a tdo temida microcefalia. Importante mencionar que
dentre os varios virus existente, o virus do zika é o unico capaz de ultrapassar a placenta e
atingir o feto, podendo ocasionar diversas consequéncias, dentre elas pode-se mencionar
sindrome congénita da zika ou até ocasionar o Obito.

Vale salientar que este virus ndo é novidade para Medicina e demais ciéncias, uma vez
que ele existe ha mais de um século, entretanto o que viria de inovador era sua associacdo
com a microcefalia. A dengue vem sendo combatida h& quarenta anos, cujo vetor responsavel
por sua transmissdo € o mosquito Aedes aegypti, 0 mesmo, responsavel pela epidemia do zika.

Importante mencionar que, por meio de um consenso cientifico € possivel discorrer
que o virus zika também € responsavel pela sindrome de Guillain-Barré. Contudo, os estudos
ndo cessaram e ainda sdo realizadas investigacOes para relacionar a existéncia do elo
decorrente entre o virus e outros distdrbios neurolégicos.

Cabe esclarecer que é importante distinguir trés doencas aparentemente idénticas que
podem causar sintomas diversos, que sdo a dengue, a zika e a chikungunya. Com destaque a
sintomas como febre, dores no corpo, mancha vermelha (Anexo C). Que possuem 0 mesmo
vetor responsavel por sua proliferacao.

A primeira que tem como principal sintoma a febre alta e irritacdo cutanea. Ja a
segunda a febre é baixa, denominada pelos médicos de febricula, e apresenta manchas
vermelhas no corpo. Enquanto que a chikungunya esta associado a articulacdo, provocando
dores no corpo. Ainda ndo foi comprovada a ligacdo deste virus e a microcefalia, porem estdo
sendo realizados estudos para confirmar a negativa.

Quanto aos sintomas existem algumas formas em que € possivel que o Zika seja
detectado, normalmente febre baixa, dor de cabega, leves dores nas articulagdes, surgimento
de manchas vermelhas no corpo, acompanhado de irritacdo, ocasiona também dores nas juntas
e conjuntivite. Geralmente esses sintomas duram em média 2 (dois) a 3 (trés) dias. Cabe
esclarecer que, no Brasil 80% dos casos, dos infectados ndo possuem sintomas algum.
“Quatro entre cinco dos que tiveram a doenca jamais souberam disso. N&o apresentaram
sintomas” (MCNEIL, 2016, p.42).

Importante mencionar que, o virus do Zika guarda semelhangas com o virus da

dengue, ndo a toa no inicio da epidemia do virus, alguns médicos chegaram a crer que seria
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uma dengue leve, no entanto o que ndo os fez confirmar foram os sintomas serem diferentes.
Tornando muitas vezes a equipe médica a diagnosticar de forma equivocada.

Existem alguns casos em que a realizacdo de testes rapidos e urologicos tem
resultados de falso positivo, em que foi diagnosticada maneira errénea o zika, mas que na
verdade era a dengue. Normalmente as plaquetas tanto do virus da dengue como do zika
normalizam com seis meses.

O unico exame em que € possivel que seja detectado o virus Zika é o PCR, este que
mede a dosagem de proteina C reativa, pode ser realizado por meio de substancias como o
sangue ou pela urina. Este exame € responsavel por identificar particula do virus. Deve ser
feito no momento em que tiver com os sintomas, no maximo com sete dias.

Os exames de urologia e sorologia ndo sdo capazes de serem confiaveis. “Os testes de
sequenciamento do gene brasileiro foram feitos por PCR (técnica para amplificar milhares de
vezes uma molécula de DNA, utilizada para o diagnostico clinico)” (DINIZ, 2016, p. 17).
Estes que possuem uma maior eficacia na sua realizagéo.

N&o se sabe ao certo se existe a mutacdo do virus Zika, porem um verdadeiro receio a
este fato. Ja que o virus da dengue no seu surgimento s6 existia um tipo, hoje é possivel o
diagnostico de quatro tipos de virus da dengue. Existindo uma verdadeira incognita acerca da
existéncia ou ndo de mais de um tipo de virus. Tendo como, por exemplo, 0 multando Zica
tipo 2 (dois). Dai ndo ser possivel confirmar que uma pessoa que j& contraiu esse virus nao
possa vir a ser diagnosticada com o mesmo virus futuramente.

Cabe mencionar que hd médicos que entendem que no primeiro trimestre da gravidez,
ou seja, nas 12 (doze) primeiras semanas de gestacdo had uma maior chance de que uma vez a
mulher infectada, o recém-nascido possa vir a nascer com a malformacéo congénita. Segundo
a Dr. Adriana Melo que comunga dessa corrente “o caso mais tardio foi na decima oitava
semana, o ideal seria proteger todas as semanas” (IPESQ, 2016, n.p.).

Porem outra parte adversa os estudiosos acreditam que “O Zika parece ser capaz de
atravessar a placenta em qualquer época da gravidez [...]” (MCNEIL, 2016, p.18). Estudos
decorrentes desta pesquisa, cujo “[...] resultados forgaram os especialistas a parar de dizer que
0 perigo estava no primeiro trimestre. Claramente, o Zika podia matar os bebés em qualquer
periodo da gravidez”.

Isso ndo quer dizer que nos demais meses da gravidez ndo ha o risco de que a gestante
seja picada pelo Aedes Aegypti e a crianca seja portadora da sindrome, como também existem
casos que a mée foi diagnosticada com Zika e a crianga ndo ter nascido com a malformagéo

congénita. Apenas 10% das criangas em que a mae foi diagnosticada com o virus, nasceram



24

com microcefalia. Vale ressaltar, ndo é em todo caso que a mae tem zika que a crianga nasce
com microcefalia.

Corroba o doutrinador McNeil (2016) que acerca dos indices de incidéncia do agente
causador por transmitir 0 virus, pode-se estimar que um a cada mil mosquitos tem o virus.
Fazendo um paralelo de comparativo entre os casos confirmados e notificados no Brasil é
possivel vislumbrar que cerca de 1.400 casos foram confirmados, e 7 mil notificados. Apesar
destes indices é averiguavel que 3 milhGes de neonatos nascem perfeitos, sem nenhuma
anomalia.

Segundo o autor McNeil (2016) em um estudo do Centro de Controle e Prevencéo de
Doencas (CDC) em que foi publicado em 25 de maio no jornal New England Journal of
Medicine, tendo como campo de pesquisa o0 estado da Bahia pdde-se detectar que naquela
regido a possibilidade da gestante infectada ter uma crianca com microcefalia estava entre um
e 13 por cento.

No que diz respeito a amamentacdo, vale mencionar que os fragmentos no leite
materno do virus do Zika apesar de terem sido detectados, ndo geraram transmissdo ao recém-
nascido. O aleitamento materno sempre protege o bebé, sendo de fundamental importancia
para o desenvolvimento deste. Ndo a toa que o recomendado pela OMS, é de que a crianca
seja amamentada até os 6 (seis) meses de vida.

A recomendacdo pelo CDC localizado nos Estados Unidos da América é de que a
amamentacao ndo seja interrompida em decorréncia de que ndo ha transmissdo do virus por
meio do leite materno. Segundo a Fundacdo Oswaldo Cruz (2015), os estudos que foram
realizados na ilha da Polinésia Francesa ndo conseguiram identificar o virus do Zika, nas
amostras de leite coletados, sendo encontrados apenas resquicios do virus incapazes de
ocasionar a doenca.

Assim, “[...] A luz dos conhecimentos cientificos atuais, ndo dispomos de evidéncias
para alterar as condutas assistenciais e técnicas no que concerne ao aleitamento materno e aos
Bancos de Leite Humano frente ao cenario epidemioldgico do virus zika” (FUNDAGCAO
OSWALDO CRUZ, 2015, n.p.).

E observada que a desigualdade social € um, entre os vérios fatores determinantes,
para que se trace um perfil das vitimas mais propicias ao virus. Nao existe um perfil de
vitimas atingidas pelo zika, poréem é possivel vislumbrar, as pessoas mais vulneraveis, que séo
pessoas de baixa renda, a maior incidéncia nas pequenas cidades ou em bairros periféricos de
grandes cidades, em sua grande maioria mées jovens. Com isto entende-se que: “O Zika pode

atingir qualquer um mais é mais provavel que atinja a populacdo mais carente, que vive em
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favelas com esgoto a céu aberto e pilhas de lixo acumulando agua da chuva, onde o0s
mosquitos se reproduzem.” (MCNEIL, 2016, p.36).

Ha certa dificuldade para que as mées que recebem a noticia do diagndstico de que seu
filho é portador dessa malformacdo congénita. Existe uma rejeicdo maior quando essa
descoberta se da de imediato no momento do parto. Quando descoberto no pré-natal as mées
conjuntamente com a familia sdo acompanhadas e assistidas por psicélogos, assistentes

sociais. Assim menciona-se acerca deste acompanhamento:

Caso tenha sido realizada ultrassonografia obstétrica que apresente achado
sugestivo para microcefalia ou alteragdo no sistema nervoso central (SNC)
do feto, a equipe de saude deve estar sensibilizada para acolher a gestante e
suas angustias, duvidas e medos, por meio de uma escuta qualificada, sem
julgamento nem preconceitos, que permita a mulher falar de sua intimidade
com seguranca. As equipes de Saude da Familia podem solicitar o apoio
clinico dos profissionais de Saude Mental, por intermédio do Nucleo de
Apoio a Saude da Familia (NASF) ou de outros profissionais de Salde
Mental do municipio (BRASIL, 2017, n.p.).

Cabe esclarecer que o fato do parceiro sexual das mulheres gravidas terem sido
contaminados pelo virus do zika, uma vez tendo a relacdo sexual com estas, ha uma grande
chance de transmissdo deste por meio do sémen. O virus Zika é o Unico que dentre as
possibilidades de transmisséo, pode ocorrer por a via sexual (OMS, 2016).

Uma curiosidade a ser feita € que uma vez o homem tendo contraido o virus da zika,
este fica por um longo periodo no sémen, chegando a ser o que passa mais tempo embutido no
corpo. Além da administracdo do repelente, outra forma de preservar-se é fazendo o uso do
preservativo no ato sexual ou até mesmo a propria abstinéncia sexual ao longo da gestag&o.

Importante mencionar que a hipétese de transmissdo pela via sexual é realidade em
varios paises. “Antes do Brasil, e at¢ mesmo da Polinésia Francesa, os Estados Unidos
tiveram um caso confirmado de Zika. Esse caso acabaria fazendo histéria médica, porque
fornecia o primeiro indicio de que o Zika podia ser transmitido vai sexual” (MCNEIL, 2016,
p. 95).

Conforme disp6e McNeil (2016) em 5 de fevereiro a agéncia (CDC) sugeriam que 0s
homens com parceiras gravidas usassem preservativos ou se abstivessem de sexo ao longo da
gravidez. “Em maio de 2016, a OMS relatou doze casos de provavel transmissdo sexual em
paises onde claramente ndo se podia culpar 0s mosquitos, e trés casos em que o virus Zika foi
detectado no sémen do homem” (MCNEIL, 2016, p.103).
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Observacdo a ser feita € que mesmo com a auséncia de sintomas é recomendavel que
0s homens aguardem por volta de 6 (seis) meses para engravidar suas parceiras. Ja que o virus
permanece no organismo por muito tempo, dai o ideal ser a espera dos seis meses como forma
de evitar a malformacéo do bebe. Ja as mulheres devem esperar pelo menos 8(oito) semanas
antes de tentarem conceber, se ndo surgir nenhum sintoma de infeccdo pelo virus Zika
(OMS,2016).

Neste sentido pode-se auferir que na hipotese em que o parceiro fosse diagnosticado
com algum dos sintomas, o ideal era que esperasse em torno de seis meses. Entretanto no caso
da mulher ja estd em periodo de gestacdo o recomendado era que a pratica de relagdo sexual
ocorresse de modo protegido ao longo da gravidez.

Para as maes que desejavam engravidar o recomendado pelo Ministério da Saude
diante dos alarmes, era que estas adiassem o plano de ter filhos, por mais que aquela gravidez
fosse desejada, o0 ideal seria esperar 0 momento oportuno e assim evitaria 0 nascimento do

recém-nascido com alguma anomalia. Neste sentido:

Entdo como as mulheres evitariam ter bebés microcéfalos? Para alguns
especialistas em Zika, a resposta parecia gritantemente obvia. As mulheres
ndo deveriam simplesmente engravidar. Nao engravidar quando o virus
atingia o auge na area onde moravam. [...] mais diante dessa epidemia
singular, a gravidez era particularmente perigosa. (MCNEIL, 2016, p 143).

Isto ndo tratava-se de uma politica de controle de natalidade, mais de uma forma de
evitar que as criangas viessem a nascer com deficiéncias. Esta politica surgiu com o intuito de
mero adiamento da gestacdo, ndo teria o enfoque de reducdo da taxa de natalidade. Diante de
toda essa polémica que assolou em torno da epidemia, estes e outros conselhos foram alvo de
discussdes.

Aponta McNeil (2016) que o ideal ndo seria aconselhar as mulheres em idade fértil a
se absterem de engravidar, ja que este ndo seria bem sucedido. Ainda no que diz respeito a
este aconselhamento, ndo consiste em uma politica que fora adotada em paises
superpopulosos como a China, em que o Estado com o intuito de controlar a natalidade limita
o numero de filhos por casais, esta que seria passivel de ser permanente, e vislumbrava uma

politica econémica.
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2.3 Cenarios de chegada de Zika no Brasil

Em meio a Copa do Mundo, tendo como sede o Brasil, local onde foram construidos
12 estadios, e em cena a corrupcao que assolava a politica brasileira discute-se a chegada da
epidemia do zika virus. No entanto, existem divergéncias quanto ao surgimento e origem do
zika no Brasil. Para uma parcela da doutrina originou-se com a Copa das Confederacdes em
2013, outros chegam a crer que decorreram da vinda dos turistas para a Copa do Mundo
sediada no Brasil, em 2014.

O Dr. Carlos Brito, recifense, clinico e epidemiologista, possui influéncia no cenario
da epidemia, tendo em vista que este foi um dos responsaveis por associar o zika a
microcefalia. Este comunga da corrente que acredita que o virus zika chegou ao Brasil em
decorréncia da copa do mundo entre 2014 e 2015. “O primeiro impulso de muitos brasileiros
foi culpar a Copa do Mundo de Futebol, realizada entre junho e julho de 2014” (MCNEIL,
2016, p.50).

Para os que remetem na vinda decorrente da Copa das Confederagfes, cuja origem se
daria por semelhanga ao virus que circulou na Polinésia Francesa, onde foi descoberto o
primeiro caso. “Agora a teoria predominante ¢ que o virus foi introduzido durante a Copa das
Confederacdes, um preludio para Copa do Mundo, que também foi realizada no Brasil, mas
um ano antes, em junho de 2013” (MCNEIL, 2016, p.51).

2.3.1 Nordeste

Em meados de 2015, diversos casos de fetos vitimas de uma malformacéo neuroldgica
desconhecida, chamou atencdo de médicos nordestinos. Durante a epidemia do Zika virus 0s
responsaveis por relacionar este virus a sindrome congénita da microcefalia foram clinicos e
especialistas nordestinos mais especificadamente de estados como a Paraiba, Pernambuco e
Bahia.

Conforme dispde Diniz (2016), por volta de 26 de dezembro do ano de 2015 o estado
da Paraiba estava liderando o rol dos casos de notificados de criangas nascidas com a
sindrome congénita do zika virus, posteriormente viria o estado de Pernambuco, em
estatisticas tem-se a Paraiba levando em conta dez mil criangas, 82,75 nasciam com
microcefalia, e em Pernambuco em proporg¢éo de 80,38.

Segundo dados divulgados pelo Ministério da Saude, em novembro de 2015 estima-se
que no Estado de Pernambuco foram notificados 646 casos, enquanto que na Paraiba foram
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248. A regido nordeste é tida como a mais imunizada ja que foi o responsavel pela maior
incidéncia do Zika virus. Neste sentido, apresentam-se as tabelas a seguir:

Tabela 1 - Casos de microcefalia em investigacao

ESTADO N° DE CASOS/2015
Pernambuco 646
Paraiba 248
Rio Grande do Norte 79
Sergipe 77
Alagoas 59
Bahia 37
Piaui 36
Ceara 25
Maranhao 12
Tocantins 12
Rio de Janeiro 13
Goias 2
Distrito Federal 1
Mato Grosso do Sul 1

Fonte: Ministério da saude (2015).

Tabela 2 - Casos de microcefalia notificados por ano nas catorze Unidades da Federagéo

UF 2010 2011 2012 2013 2014
Pernambuco 7 5 9 10 12
Paraiba 6 2 3 5 5
Rio Grande do 5 2 4 0 1
Norte
Sergipe 3 1 2 0 2
Alagoas 3 7 2 3 2
Bahia 12 13 7 14 7
Piaui 1 0 4 4 6
Ceara 8 4 9 5 7
Maranhao 3 2 6 2 2
Tocantins 1 0 1 4 0
Rio de Janeiro 10 15 8 19 10
Goiéas 3 4 3 2 3
Distrito Federal 3 3 1 2 2
Mato Grosso do 0 0 1 3 0

Sul
Fonte: Ministério da Saude.

Tabela 3 - Casos de microcefalia notificados por ano no brasil
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2010 2011 2012 2013 2014

Brasil 153 139 175 167 147

Fonte: Ministério da Salde.

Foram vérias as dificuldades enfrentadas frente a descoberta de associagdo por
profissionais na area de salde do sertdo nordestino. “as maes dos bebés com microcefalia
eram nordestinas, agricultoras e contadoras de historias” (DINIZ, 2016, p. 19). Mulheres
gravidas do interior, muitas vezes pouco ou até ndo escolarizadas, que vivem em situacoes
precérias, falta de saneamento bésico, infraestrutura foram vitimas do mosquito Aedes
aegypti.

Para Diniz (2016) os nordestinos sofrem certo preconceito em diversas situacdes de
indiferencas no corpo social brasileiro, e um dessas é a regional, de igual modo pode-se
vislumbrar que estes médicos, clinicos, professores, que se preocupavam com gente doente,
ndo eram cientistas dotado de reconhecimentos, qualificacGes e prémios internacionais, mas
que foram responsaveis por serem precursores em preocupar-se e desenvolverem estudos

acerca da incognita que era a microcefalia.

2.3.2 Paraiba e personalidades como Conceic¢do e Géssica

A cidade de Campina Grande é vista como referéncia em todo o Brasil no que diz
respeito ao tratamento das criangas portadoras da sindrome congénita do zika, tendo em vista
que foi uma das cidades da Paraiba que mais foi atingida e que conta com profissionais de
exceléncia com destaque a médica especialista, que é reconhecida internacionalmente e chega
a receber prémios por ser responsavel por descobrir o elo existente entre o virus zika e a
microcefalia, a médica Dra. Adriana Melo. Assim, neste trata-se da anélise do relato de caso
baseado na autora Débora Diniz(2016), para exemplificar a realidade da Paraiba.

Neste quadro de epidemia havia no ano de 2015 trés casos de mulheres que foram
diagnosticadas com o virus zika na gestacdo, na cidade do Juazeirinho, no estado da Paraiba,
das quais duas se disporiam a proposta feita por a médica obstetra Dra. Adriana, para que
fosse recolhido o liquido amnidtico. A terceira acreditava que o fator determinante para o
nascimento do seu filho com microcefalia seria um susto que teria tido na gravidez, dai ndo
ter feito parte das investigagdes realizada pela especialista.

Dentre elas estava Gessica Eduardo dos Santos, natural de Juazeirinho, Paraiba,

encontrava-se a espera do seu segundo filho em abril de 2015, e 0 seu desejo era que viesse
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um menino. Em torno da vigésima semana descobriu o sexo. Ela relata que na hora do exame
a médica teria ficado estranha e logo indagou “meu filho esta bem?”. “A resposta foi uma
sentenca definitiva para os planos de Gessica” (DINIZ, 2016, p.70).

A cidade era cenario de seca, falta d’gua, acompanhada de escassez de saneamento e
consequentemente infraestrutura. “o mosquiteiro para dormir nao foi suficiente para afugentar
0 mosquito, e ndo hé isso de ar-condicionado em cidade onde a falta de luz ¢ frequente [...]".
(DINIZ, 2016, p.72). SituacOes essas propicias para eclodir a disseminacdo de mosquitos
como o Aedes aegypti.

Apo6s o diagnobstico da ecografia, Gessica se dirigiu para Campina Grande, onde
conhece a médica Adriana Melo, especialista em medicina fetal. Dra Adriana Melo realiza
estudos e pesquisas junto a sua professora Melina Amorim, esta que é filha de Joaquim
Amorim Neto, nome que leva o instituto de pesquisa.

No ano de 2015 ja era de conhecimento dos estudiosos a existéncia do zika, porém o
que ndo se sabia era a associacdo deste com a malformacéo congénita, chamada microcefalia.
Durante a realizacdo do exame a médica Dra. Adriana tentou acalmar Gessica e explicou que
se tratava de um quadro sério, pois via na imagem que haveria o acumulo de liquido, e haveria
uma falha no cerebelo.

Depois do que teria visto naquela ultrassom Dra. Adriana ficou ainda mais curiosa, a
microcefalia com calcificacbes no cérebro era um evento raro. Foram relatados trés casos em
gue na gestacdo ocorreu a virose e que foi diagnosticado pelos médicos. A especialista foi a
primeira profissional de salde a se espantar com os efeitos do zika na gravidez e logo passou
a estudar a respeito.

A paciente Maria da Conceicdo, fisioterapeuta, também moradora do Juazeirinho
esperava o primeiro filho ansiosa, cujo desejo era que viesse uma menina. Era uma gravidez
desejada, preparada e, portanto esperada. Ocorre que em junho, quando estava com 7 (sete)
semanas, ela passa a sentir dores nas juntas, manchas vermelhas espalhadas em todo o corpo.
Conceicdo vai ao posto, chegando la foi coletado seu sangue para saber o que seria. O
diagnostico do médico foi de que ndo se tratava de uma dengue fraca, mais sim de zika. Ela
relata que as manchas sairam rapido, contudo as dores no corpo se alongaram.

Ao longo da realizacdo da ultrassonografia para descoberta do sexo, feita por Dr
Adriana Melo, esta chegou a desligar a tela enquanto Conceigdo chorava. Observaram-se
manchas brancas no cérebro do bebé. Conceic¢do descreve “ndo tinha nada de errado com a
gravidez, tudo havia sido planejado. Nos primeiros meses eu nao viajei, ndo comi frutos do

mar, deixei de fazer um monte de coisa por risco de infeccéo, eu ndo podia entender” (DINIZ,
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2016, p.71). A médica sugeriu que fossem realizadas ultrassom periodicamente em intervalos
de 20 dias. A cada ida a ultrassom era um verdadeiro drama para o casal. A médica descreve
seu consultorio como “um corredor da morte, onde as maes recebem a sentenga”.

Conceicdo e o marido passaram a investigar a respeito das alteracbes por conta
propria. Ela por lidar diariamente com criangas portadoras de necessidades especiais, via em
cada crianga como uma margem do que guardaria em seu ventre. A genitora resolve revelar
para seu médico obstetra que teria tido zika. Apos alguns dias recebeu ligacdo da medica Dra.
Adriana a qual lhe perguntou se teria tido zika. A médica que participara de um grupo de
whatshapp o qual teria como membros médicos clinicos e especialistas, neste haveria trocas
de informagdes.

Em contrapartida em Pernambuco no Recife nasciam criangas com microcefalia de
forma acentuada. N&o se sabia ao certo qual dos trés vetores seria responsavel pela associacdo
com a microcefalia. O médico Carlos Brito: “era uma voz solitéria insistindo em investigar se
a microcefalia estaria vinculada a epidemia da zika, no primeiro semestre de 2015” (DINIZ,
2016, p.76).

A ultrassonografia da paciente Conceicdo deixara a especialista em medicina fetal
cheia de indagacOes, tendo em vista que quando comparadas com a de Gessica Eduardo,
ambas possuiam calcificacBGes e danos cerebrais, entretanto de maneira distintas. Este quadro
era recorrente em alteragcbes morfolégicas por meio de processo infeccioso, e a medica
suspeitava de citomegalovirus.

A médica especialista pediu permissdo das duas gravidas e recolheu o liquido
amniotico delas, e as encaminhou para o Rio de Janeiro, para Fundacdo Oswaldo Cruz
(FIOCRUZ). Enquanto ela estava de congresso agendado para aquela data proxima, chegando
la dialogou com vérios médicos especialistas, sobre os dois casos que colocara ela em choque,
entdo entraram em consenso e resolveram levar as duas gestantes para Sao Paulo para realizar
procedimentos como ultrassom e exames novamente. Em 14 de novembro de 2015, ambas
embarcaram, devidamente acompanhadas pelos parceiros. (Apéndice A).

Os exames de Catarina e Jodo Guilherme foram realizados e provaram o elo entre zika
e microcefalia. Porém um destes foi conduzido por um médico estrangeiro, e para o
diagnostico seria necessario que houvesse a traducdo da lingua estrangeira. Para Gessica
Costa 0 médico se manifestara de maneira ‘bruta’ e ‘vil’, tendo como dialogo, conforme
dispds Gessica“ ele me explicou a gravidade do caso, que ndo era simples, as chances seriam

poucas, poderia dele nascer e morrer com pouco tempo depois ou poderia ficar na UTI
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vegetando”. Enquanto que para Concei¢do o caso era menos grave, seria possivel nascer uma
crianga normal.

Apols o diagnostico, ambas retornaram para casa. Cada uma com um sentimento
diferente, Gessica resolveu “aproveitar a gravidez”, ja4 Conceigdo passou a aprofundar seus
estudos e aprender sobre estimulagcdo precoce. O Jodo Guilherme, filho de Gessica, veio a
Obito instantes apds o parto. Enquanto que Catarina Maria, filha de Conceicéo, nasceu no
mesmo dia da morte de Guilherme em 5 de fevereiro de 2016.

A médica Dra. Fabiana Melo irma de Adriana Melo e aluna de Melina Amorim relata
como ocorreu 0 encontro de Gessica junto ao seu filho Jodo Guilherme “Gessica viu o filho,
mas adormeceu logo em seguida”. “Nos sabiamos que ela ndo se lembraria do encontro, por
isso a pedido da familia o bebe foi reanimado”. Decorrente da reanimacdo jodo Guilherme
sobreviveu por uma noite na UTI, Gessica descreveu o momento” tudo que uma mae quer
fazer com um filho: eu cheirei, ninei até me despedir, mesmo com ele ja morto”.

As duas primeiras mulheres sdo do Brasil estas as quais se dispuseram a doar o liquido
amnidtico para serem realizados estudos e que viria a relacionar o virus zika com a
microcefalia. Gessica doara o corpo do filho para que pudesse ser estudado. Dra. Fabiana
levou o bebé para ser eternizado para a ciéncia. para Gessica, ela “ndo queria ser egoista com

todas as maes do mundo sem resposta”. Assim dispde Diniz:

Com Conceigdo e Gessica, dra Adriana saltou para a ciéncia do mundo-
mulheres do cariri, desconhecida para ciéncia dos homens das grandes
cidades e universidades, mas que juntas souberam fazer as perguntas certas
em momentos de intenso sofrimento (DINIZ, 2016, p. 80).

Catarina Maria € o primeiro bebé vivo em que Dr. Adriana Melo conseguiu relacionar
0 virus Zika com a alteragdo do sistema nervoso central, chamado de microcefalia. Atraves do
recolhimento do liquido amnidtico foi identificado o zica virus, na gestante Conceicdo. Em 5
de fevereiro de 2017 Catarina completou 1 ano, ela tem desenvolvimento congénito proximo
ao do esperado para sua idade.

Seu desenvolvimento era uma incognita, mas se tornou uma referéncia em tratamento
para as criangas com 0 mesmo problema. Para conceigdo: “Cada passada era uma conquista,
uma emocao na certeza de que 0S passosS pequenos e curtos, aos poucos vao evoluindo para
passos mais firmes e prolongados”.

A pequena Catarina Maria possui um diferencial ja que sua mae é fisioterapeuta, ela
desde sua chegada em casa, ap0s a saida da maternidade, é estimulada. Seu excelente

desenvolvimento é uma esperanca para outras familias e motivo de estudo para ciéncia.
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Gessica guardou por longo tempo o enxoval de Jodo Guilherme. Até encontrar uma mée cuja
historia fosse parecida com a do seu filho e doara “essas sdo algumas das mulheres da

primeira geracao da epidemia do virus zika no Brasil” (DINIZ, 2016, p.80).
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3 ASPECTOS LEGISLATIVOS DE PROTECAO A CRIANCA COM
MICROCEFALIA

Oportunamente destaca-se 0o embasamento legal acerca do direito a salde destas
criangas portadoras da sindrome congénita do zika, bem como sua protecdo juridica do qual
dispde a Magna Carta, e demais dispositivos extravagantes como o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, a Lei Brasileira de Incluséo e a Lei 13.301/2016.

3.1 Constituicao Federal

A protecdo e preservacdo da saude vdo além da ida ao hospital na hipotese de se
encontrar com alguma enfermidade, ndo é a mera auséncia de patologia, este conceito engloba
outros fatores como o bem estar fisico, mental e social. A OMS prevé, no predmbulo da sua
Constituicdo, a abrangéncia deste conceito dispondo ser: “Saude € o estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e nio apenas a auséncia de doenga” (CONSTITUICAO DA
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1946, p. 01).

O direito fundamental a satde cuja disposicdo encontra-se no Titulo Il, Capitulo Il da
Carta Constitucional Brasileira, esta elencado junto aos demais direitos sociais como o direito
a moradia, alimentacdo, transporte. Como disposto na Carta Politica o direito a satde é tido
como direito social. Consiste em um direito publico subjetivo constitucional, do qual
decorrem todos os demais direitos, sendo esta garantia do direito constitucional, indissociavel

ao direito a vida. Neste sentido acerca dos direitos sociais:

Direitos sociais sdo direitos fundamentais do homem, caracterizando-se
como verdadeiras liberdades positivas, de observancia obrigatéria em um
Estado Social de Direito, tendo por finalidade a melhoria de condicfes de
vida aos hipossuficientes, visando a concretiza¢do da igualdade social, e s&o
consagrados como fundamentos do Estado democrético, pelo art. 1.°, 1V, da
Constituicio Federal (MORAES, 2017, p. 164 ).

O direito a salde esta enquadrado nos direitos de segunda geracao, do século XX. O
Estado possui uma exigéncia de participar ativamente, por meio de prestacdes positivas, como
a construcao de hospitais, contratacdo de médicos. Entretanto, cabe ressaltar que, apesar do

dever do Estado voltar-se a uma prestacao positiva, este deve garantir a igualdade material.
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Assim, é por meio do equilibrio e ponderacdo que consiste esta atuacdo uma vez que
os beneficiarios possuem necessidades ilimitadas, enquanto que os recursos sao limitados,
como contraste da hipossuficiéncia. “A garantia e a realizacdo dos direitos fundamentais € um
dever do Estado que ndo pode se afastar sob pena de ofensa a Constituicdo” (CARVALHO,
2003, p.18).

Vale mencionar que, sdo varias as dificuldades enfrentadas frente a efetivacdo dessa
garantia a saude, uma vez que é necessaria a realizacao de politicas publicas com o fim de que
esse direito seja exercido. E necessaria a destinacio de recursos para que sejam realizadas
politicas sdcias e econdmicas. Contudo, o Estado, muitas vezes, diante de sua inércia, outras
por meio de reducdo no orcamento na area que abrange a saude ou até mesmo acaba por ndo
destinar investimentos nesta seara e dificulta o desenvolvimento de pesquisas em
medicamentos e na cura de doencas mais complexas. Assim a auséncia de destinacdo de

recursos corrobora:

A escassez de recursos econdmicos implica a necessidade de o Estado
realizar opcdes de alocacdo de verbas, sopesadas todas as coordenadas do
sistema econdmico do pais. Os direitos em comento tém que ver com a
redistribuicdo de riquezas — matéria suscetivel as influéncias do quadro
politico de cada instante. A exigéncia de satisfacdo desses direitos € mediada
pela ponderagé&o, a cargo do legislador, dos interesses envolvidos, observado
0 estadio de desenvolvimento da sociedade (MENDES, 2017, p.149).

Ademais, isto significa que o Poder Publico deve atuar através da prestacdo de
servigos publicos, com o intuito de garantir uma melhor qualidade de vida e com isso inibir as
desigualdades sociais que assola a sociedade contemporanea por meio de desenvolvimento de
politicas publicas que visem assegurar este direito fundamental que € o direito a satde.

Importante destacar que os principios do minimo existencial e da reserva financeira do
possivel sdo indispensaveis para que se compreenda o direito fundamental a saude. O
primeiro vislumbra a protecdo constitucional a dignidade da pessoa humana, cuja previsao
legal, encontra-se implicita no artigo 1°, 11l, da CRFB/88 este dispbe acerca da possibilidade
de equilibrar as necessidades dos seres humanos, dando preferéncia para 0s mais
hipossuficientes.

O segundo analisa a razoabilidade da pretensdo, bem como a disponibilidade
financeira do Estado. A razoabilidade precisa ser verificada pelo juiz diante do caso concreto

que lhe é posto. O principio da reserva do possivel s6 constitui um obstaculo se o Estado
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conseguir provar que ndo possui verbas suficientes para arcar com o que foi pretendido, por
meio da tutela jurisdicional. Sendo esta comprovagéo objetivamente alcancada.

Corroborando este entendimento, Canotilho (2008, p. 439), afirma que a “construcao
dogmatica da reserva do possivel para traduzir a ideia de que os direitos sociais s6 existem
quando e enquanto existir dinheiro nos cofres publico”. Cabe ao magistrado analisar o
minimo existencial e a reserva do possivel, cujo conteddo programéatico ndo impede a
concretizagdo, nem mesmo a reinvindicagdo. E um direito apto a ser reivindicado em juizo.

Vale aqui mencionar que, cabe a todos os entes federativos seja a Unido, Estados,
Distrito Federal e/ou Municipio, investir na area da salde, uma vez que todos possuem
responsabilidade solidaria, conforme prevé o artigo 23, Il, da CRFB/88. Competéncia esta
comum, paralela. Neste sentido, qualquer um deles pode ser demandado judicialmente para
resguardar a satde da populacéo.

Importante esclarecer que a atuacdo do judiciario em politicas publicas omissas ou
prestadas de forma ineficiente é fundamental para que os representantes 0s quais Sdo
escolhidos como porta voz da populagdo, possa fazer valer as disposi¢cdes constitucionais.
Essa omissdo do Poder Publico assola uma maior demanda no judiciario, ocasionando uma
‘judicializag¢do’ da salde. Cabe ao Estado a atuacao positiva com o fim de fazer cumprir o que
dispde a Lei Maior.

Para que os individuos possam gozar deste direito sem que lhes seja prejudicado, em
decorréncia da inobservancia do que prevé o centro do sistema juridico brasileiro. A
insatisfacdo da populacdo que reivindica pelos seus direitos, cuja disposicdo encontra-se na
carta politica, acaba por abarrotar os tribunais. Devendo o poder judiciario atuar desde que
respeite 0s principios da razoabilidade e proporcionalidade.

Ao longo do artigo 196, da Lei Maior podem-se vislumbrar alguns principios como o
da equidade e o da universalidade, em que constata-se ser o direito fundamental a sadde um
direito de todos os cidaddos, havendo o acesso a saude publica de maneira igualitaria
(BRASIL, 1988). Em que cabe ao Estado desenvolver politicas publicas com o fim de garantir

0 acesso a salde puablica indistintamente. Conforme prevé a Magna Carta:

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acOes e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperacdo (BRASIL, 1988).
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O Estado é responsavel por criar 6rgdos especializados, estruturas organizadas,
resguardando a atuacdo destes 6rgdos, bem como seus objetivos. Como dispde a Constituicdo
Federal em seu artigo 197, séo as politicas publicas dever do poder publico, assim como “[...]
a regulamentacdo, fiscalizacdo e controle, devendo sua execucdo ser feita diretamente ou
através de terceiros” (BRASIL, 1988). Coube a este a criacdo do Sistema Unico de Salde cuja
disposi¢do encontra-se na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988.

Dentre o rol exaustivo de diretrizes disposto no artigo 198, da CRFB-88, pode-se
ressaltar a descentralizacdo, em que cabe a todos os entes seja este federal, estadual e
municipal realizar politicas que constituem o Sistema Unico de SalGde (SUS). Outra
disposicdo, no rol deste artigo, consiste na prioridade de politicas preventivas nos
atendimentos integrais, o ultimo sendo 0 mais importante € a mobilizacdo da sociedade
atuando de forma ativa nestas acdes.

Dentre as vérias atribuicdes que sdo dadas ao SUS, conforme o artigo 200, da Carta
Constitucional, pode-se destacar que:

Art. 200. Ao sistema unico de salde compete, além de outras atribuicdes,
nos termos da lei: 1 — controlar e fiscalizar procedimentos, produtos e
substancias de interesse para a salde e participar da producdo de
medicamentos, equipamentos, imunobiolégicos, hemoderivados e outros
insumos; Il — executar as acGes de vigilancia sanitaria e epidemioldgica, bem
como as de saude do trabalhador; Il — ordenar a formacdo de recursos
humanos na area de saude; IV — participar da formulagdo da politica e da
execucdo das agdes de saneamento basico; V — incrementar em sua area de
atuacdo o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico; VI — fiscalizar e
inspecionar alimentos, compreendido o controle de seu teor nutricional, bem
como bebidas e aguas para consumo humano; VII — participar do controle e
fiscalizagdo da producdo, transporte, guarda e utilizagdo de substancias e
produtos psicoativos, toxicos e radioativos; VIII — colaborar na protecdo do
meio ambiente, nele compreendido o do trabalho. (BRASIL, 1988).

Dai observa-se que sdo varias as disposi¢cBes no que concerne as atribui¢fes que é
dada a este sistema, que foi elaborado a partir da Magna Carta, que possui disposi¢des desde

aspectos de vigilancia sanitaria, tecnologia, meio ambiente.

3.2 Estatuto da Crianca e do Adolescente

Como todo ramo da ciéncia juridica, o direito da infancia e juventude goza de
principios e normas proprias, em decorréncia da sua autonomia. No Estatuto da Crianca e do

Adolescente podem-se encontrar diversos principios com destaque ao instituto norteador de
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todo o dispositivo legal infraconstitucional que é denominado principio da prote¢do integral,
que possui previsdo no artigo 1° do Cadigo, este que rege todo o ordenamento. (BRASIL,
1990).

O principio tido como viga mestra de todo o direito da infanto-juvenil, teve origem
legal na Constituicdo Federal de 1988, cuja disposicéo é verificavel no artigo 227, CRFB/88 e
tem como cerne resguardar os individuos em desenvolvimento que necessitam de uma
protecdo especial, que abrange além dos direitos de uma pessoa adulta. Ja que estes séo
pessoas em condicao peculiar de desenvolvimento sdo dotados de direitos proprios.

A respeito deste principio Cury, Garrido & Marcgura (2002), destacam que os infanto-
juvenis sdo sujeitos de direitos, e ndo meros objetos de intervencdo dos individuos adultos,
sendo dotados de direitos como qualquer pessoa, além disto, possuem um diferencial que os
pde em privilégio por estarem em condicdo peculiar de pessoa em desenvolvimento.
Dispdem ainda que cabe a sociedade, a familia, ao estado, bem como o Poder publico a
protecédo a estes sujeitos.

Esta tutela pressupbe que o sujeito de direito possui uma protecdo a ponto que deve
estes devem uns ao outros, chegando a conclusdo de que para viver em sociedade é necessario
que em decorréncia da convivéncia, os individuos necessitem uns dos outros. Dai ser possivel
compreender o que dispde Cury:

Deve-se entender a protecdo integral como o conjunto de direitos que sdo
proprios apenas dos cidaddos imaturos; estes direitos, diferentemente
daqueles fundamentais reconhecidos a todos os cidaddos, concretizam-se
em pretensdes nem tanto em relacdo a um comportamento negativo (abster-
se da violacdo daqueles direitos) quanto a um comportamento positivo por
parte da autoridade publica e dos outros cidaddos, de regra dos adultos
encarregados de assegurar esta protecdo especial. Em forca da protecéo

integral, criangas e adolescentes tém o direito de que os adultos fagam
coisas em favor deles (CURY, 2008, p. 36).

Com isto verifica-se que apesar destes individuos chegarem ao patamar de sujeitos de
direitos, outrora tidos como meros objetos de direitos, estes precisam de um terceiro, visto
gue ndo sdo capazes de por si sO exercerem seus direitos. Com isto cabe a familia, a
sociedade, bem como o poder publico o exercicio de protegé-los e resguardar os bens
juridicos destes.

O principio da prioridade absoluta garante a atengdo voltada a crianga e adolescente de
forma primordial, dispGe que ao individuo infanto-juvenil lhes é assegurada toda e qualquer

primazia. O Codigo em seu artigo 4° dispde acerca dessa atengdo para estes individuos em
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todos os setores da vida, seja na destinacdo de orcamentos do Poder Publico, na celeridade
nos processos, na elaboracgdo de leis, seja na implantacdo de politicas publicas.

Cabe ao Poder Publico por meio de seus servigos publicos prestados, garantir as
criancas e adolescentes a absoluta prioridade que abarca desde atendimento em hospitais ou
qualquer unidade de saude de forma preferencial, a prestacdo de socorro, destinacdo de
recursos até mesmo a criagdo de politicas publicas.

Assevera Pereira (2000) que a protecdo disposta no artigo 227, da Carta Politica,
abrange ndo s6 a familia, e ao Poder pablico, mas a todos que compdem o corpo social.
Ressalva ainda a condicdo peculiar de pessoa em desenvolvimento que estes seres se
encontram.

Importante mencionar que, cabe a todos os individuos, como sujeitos de direitos que
esses individuos sdo garantir essa protecdo. Essas criancas e adolescentes necessitam de toda
atencdo voltada para eles, estes sujeitos de direitos merecem protecédo e cuidado, uma vez que
sdo totalmente dependentes. “reivindicam maiores cuidados e especial protecdo por parte do
Estado e da sociedade” (OLIVEIRA, LIMA, BEITHUM, 2011, p.185).

O principio do melhor interesse em consonancia com o principio da prioridade
absoluta dispde que deve-se buscar sempre o que for de mais proveitoso para as criangas. Este
principio € tido como um meta-principio ja que é responsavel por fecundar o principio da
protecdo integral e resguardar os infanto-juvenis que antes eram vistos como objeto de direito
e apbs a Constituicao Federal de 1988, sdo enquadrados como sujeitos de direitos.

No que diz respeito ao principio da condicdo peculiar de pessoa em desenvolvimento
temos que, em decorréncia de sua idade, em que esta em fase de crescimento em que acumula
um turbilhdo de sentimentos, emoc0es, transformacGes, duvidas que sdo responsaveis por
formar um cidad@o com sua personalidade préopria. Tudo isso conjuntamente com o apoio da
familia, bem como da sociedade em que é inserido, 0 modo como sdo aceitos € de
fundamental importancia para formar um adulto.

A desigualdade social é um dos diversos fatores responsaveis por assolar quadro de
doencas das mais diversas na sociedade. Tendo em vista que em decorréncia desta
desigualdade, pode-se vislumbrar pessoas em condi¢Ges vulneraveis de sobrevivéncia, sem
possuir condigdes minimas necessarias para sobreviver como uma moradia digna,
alimentacéo, saude.

Em cenario da desigualdade, a falta de infraestrutura e saneamento basico sdo aspectos

determinantes para a proliferacdo de enfermidades das mais variadas. “O alcance da saude
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envolve uma analise complexa de fatores que contribuem para o aumento de doencas, perda
ou diminuicdo da saude e encarecimento do sistema” (MACIEL, 2010, p.33).

Para alguns doutrinadores o século XXI, ¢é tido como o século do Poder Judiciério.
N&o menos importante cabe mencionar, o ativismo judicial neste em que 0s magistrados
brasileiros se comprometem rotineiramente, determinando o real cumprimento da Magna
Carta. Porém, este poder ainda se encontra abarcado por diversas falhas o tornando ineficaz.

Neste sentido:

Outro ponto distinto, no estudo do Estatuto da Crianca e do Adolescente, ndo
muito diverso de outras Leis, é o descaso do Poder Publico para implementar
as normas que ele mesmo- por intermédio do Legislativo— criou. Surgem
inimeros confrontos entre lei e realidade, entre Executivo e Judiciario,
enfim, entre o certo e o errado, que necessitam solugdo adequada em nome
do superior interesse da crianca e do adolescente (NUCCI, 2014, p.10).

A partir do momento em que o Poder Publico se omite em fornecer as criangas
portadoras de alguma deficiéncia o tratamento clinico necessario para que este sujeito de
direito possa atingir um melhor desenvolvimento seja fisico, intelectual, sensorial, motor,
mental, havera uma clara violacéo ao direito a saude, bem como em igual proporcéao a vida,
cabe mencionar que uma vez ocorrendo esta situagdo faz-se mister acionar o poder judiciario
para sua atuacdo, e tutelas a estes bens juridicos indispensaveis.

Muitas vezes a via judicial é a mais viavel para que o que dispde a Lei Maior, 0

Estatuto seja posto em préatica: TIRS:

1. Evidente a necessidade do menor, justifica-se o fornecimento do
procedimento cirtrgico postulado, devendo a tutela de seus interesses se dar,
pois, com maxima prioridade, como preconiza o Estatuto da Crianga e do
Adolescente em seus arts. 7.%,caput, e 11, caput, bem como o art. 227, caput,
da Constituicdo Federal (Tribunal de Justica do RS, Apelacdo Civel
70058249533, 7.2 Cam. Civel, rel. Liselena Schifino Robles Ribeiro, j. em
24.01.2014).

O artigo 227, § 1° da Carta Politica dispde ser da competéncia do Estado a
implantagdo de programas que tenham o intuito de garantir a assisténcia integral a saude dos
infanto-juvenis (BRASIL, 1990). Devera este destinar uma porcentagem minima dos recursos
para a area da saude, neste mesmo Vviés, ndo menos importante pode-se destacar 0s programas
voltados a atender as necessidades desses sujeitos de direitos que possuem algum tipo de
deficiéncia, seja ela fisica, sensorial ou mental. A respeito do percentual minimo dos recursos

implantados na area da saude, vale mencionar:
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APELACAO CIVEL. ACAO CIVIL PUBLICA. ORCAMENTO
ESTADUAL. SAUDE PUBLICA. APLICACAO DE PERCENTUAL
MINIMO. REGRA CONSTITUCIONAL. APLICACAO IMEDIATA.
DESNECESSIDADE DE REGULAMENTACAO. 1. A norma
constitucional determinou a aplicacdo de um minimo, de doze por cento do
produto da arrecadacdo dos impostos a que se refere o artigo 155 e dos
recursos de que tratam os artigos 157 e 159, inciso |, alinea a, e inciso I,
deduzidas as parcelas que forem transferidas aos respectivos Municipios. 2.
Em se tratando de direito fundamental, a regra que estabelece um gasto
minimo também ostenta a mesma natureza fundamental, e, como tal, tem
aplicabilidade imediata. 3. N&o é possivel restringir direitos fundamentais,
como também ndo se pode interpretar um direito fundamental de maneira
restritiva. Em outras palavras, normas constitucionais devem ser
interpretadas & luz do principio da maxima eficiéncia. Apelacdo Civel
provida. Maioria. (TJPR. 52 C. Civ. Ac. n° 567006-8. Rel. Des. Rosene Ardo
de Cristo Pereira. J. em 01/09/2009).

Dentre outras previs@es legais neste Codigo pode-se realcar a garantia do bem estar
das criancas e adolescentes por meio de politicas publicas de modo que as necessidades
devem ser atendidas com recurso publico e que haja preferéncia nestes atendimentos publicos
a estes pequenos cidadaos.

Conforme acentua Nucci (2014) o fato dos familiares destas criancas que sao
necessitadas de cuidados especiais receberem alguma “esmola” subsidiada pelo Estado, ndo €
suficiente para arcar com todas as necessidades destes sujeitos. Mais vale o direito de ser
cidadao e ter acesso a uma vida com garantia a emprego, educacéo, salde, moradia, transporte
publico, de modo que sua acessibilidade se der de forma digna e com qualidade.

Nesta seara faz-se mister mencionar que o amparo e apoio da familia é um fator
importante para as criancas que sejam portadoras de necessidades especiais. E a atencdo, o
afeto e 0o amor que recebem dos seus familiares, estes que exercem um papel fundamental no
desenvolvimento destes individuos, que os fazem crescerem e se desenvolverem de maneira
positiva.

A previsdo no artigo 7° do ECA ¢é de que cabe ao Estado garantir o nascimento
saudavel do recém-nascido, também é dever deste assegurar com que as criangas possam ter
um adequado, esperado desenvolvimento fisico e mental de acordo com 0 seu sexo e
idade.(BRASIL, 1990).

Importante esclarecer que ha necessidade do acompanhamento da genitora durante sua
gestacdo e 0 seu puerpério, sendo orientada por profissionais capacitados. Esta protecdo a vida
em todas as formas, independente de a gravidez ter sido planejada ou ndo. E necessario que

sejam fornecidos meios para realizacdo de exames. De igual modo pode-se mencionar que a
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busca pelo diagndstico precoce de alguma anomalia leva a realizagdo de exames dos mais
diversos no inicio da vida, bem como o acompanhamento mensal por um médico pediatra.

O artigo 11 do Estatuto reitera o que dispde a Lei Maior ao prever que cabe ao SUS o
atendimento de maneira integral a crianca e adolescente, sendo a todos garantido esse direito
(BRASIL, 1990). Um destaque que se d& a este artigo é a disposi¢do acerca do fornecimento
pelo poder publico de medicamentos e ferramentas e/ou mecanismos necessarias para o
tratamento como a Ortese, prétese, cadeira de rodas com o intuito de garantir a reabilitacdo das
criancas gque possuem alguma dificuldade.

Conforme dispde o julgado a seguir, é de responsabilidade do Poder publico o
fornecimento de medicamentos, e de forma mais ampla de mecanismos como a cadeira de

rodas que garanta uma melhor qualidade de vida desses individuos:

A cadeira de rodas pleiteada auxilia diretamente no tratamento e na
qualidade de vida do menor enfermo, advindo dai a obrigacdo dos entes
publicos ao seu fornecimento gratuito aquele que ndo possui condigdes de
adquiri-la (Tribunal de Justica do RS, Apelagdo Civel 70045879277, 7.2
Cam.Civel,rel.Roberto CarvalhoFraga,j.em16.05.2012).

Conforme dispde o julgado, cabe de forma solidaria a todos os entes a prestacdo de

servico publico de satde por meio de fornecimento de medicacdo: TIMG:

1 — Verificando-se, no caso concreto, que o autor € menor e deficiente fisico
necessitado de tratamento com medicacdo e prétese a serem fornecidos pela
rede conveniada do Sistema Unico de Salde, devem ser julgados
procedentes os pedidos de providéncias, diante da existéncia, nos autos, da
declaracdo de médico conveniado ao SUS e de ortopedista por forca dos
arts. 11, 82.%, 212 e 213 da Lei n.° 8.069/90. 2 — Sentenca confirmada, em
reexame necessario. Prejudicada a apelacdo (Apelacdo Civel
1.0145.03.059417-3/001, 8.2 Cam. Civel, rel. Edgard Penna Amorim,
17.05.2007, v.u.).

Na hipotese em que é fornecido o tratamento médico a crianga ou adolescente em
decorréncia de dificuldade de arcar por recursos proprios, e ser necessaria a atuacao do poder
publico, ndo ha necessidade de que haja previsdo no orgamento, uma vez que a nossa Lei
Maior resguarda os direitos destes pequenos cidadaos com primazia.

Dai a alegacdo do poder publico de falta de recurso ndo fundamentar a omissao do
Estado. Importante mencionar que sera aplicado o principio da reserva do possivel na hipotese
em que for verificada a caréncia no or¢camento do Estado, e a demanda que Ihe for solicitada
ndo se encaixe dentre os fatos considerados urgentes, que, portanto necessitam de uma maior

agilidade .
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Dentre o fornecimento de medicamentos pelo Poder publico para aqueles em que
provem necessidade, outra deficiéncia que se tem é aquisicdo da fralda descartavel, por ser
encontrada por valores exorbitantes no mercado. A falta de conhecimento dos direitos que
Ihes sdo assegurados, ainda tem sido um dos fatores que assolam as dificuldades enfrentadas
por grande parte da populacdo brasileira. “De todo modo, a conscientizacdo dos direitos ¢ a
maior arma para sua implementacdo” (NUCCI, 2014, p.60).

Cabe ressaltar ainda no que diz respeito o artigo 11 do ECA, que as criancas serao
atendidas sem nenhuma forma de preconceito, Ihes sendo garantido o atendimento adequado
para sua necessidade (BRASIL, 1990). Outra disposicdo sobre este artigo consiste na
importancia da capacitacdo das pessoas que de alguma forma acompanha essas criangas e
adolescentes para que estas possam detectar qualquer tipo de patologia.

Em decorréncia das necessidades especiais, os portadores de alguma deficiéncia
gozam de protecdo especial. Uma vez que é verificado o dever do Estado de garantir um
tratamento especifico de acordo com suas necessidades. Ndo menos importante pode-se
destacar que ndo basta o fornecimento do tratamento, € necessario que seja fornecido o
acesso. O que ndo é uma realidade no cenario brasileiro de pessoas portadoras de
necessidades especiais que muitas vezes se veem impossibilitadas de chegar até o local do
tratamento.

Assim,

[...].5. A Luz do Principio da Dignidade da Pessoa Humana, valor erigido
com um dos fundamentos da Republica, impBe-se a concessao do transporte
para realizacdo de tratamento da deficiéncia, como instrumento de
efetividade da regra constitucional que consagra o direito a satdde (REsp
937.310/SP, 1.2 Turma, rel. Luiz Fux, 09.12.2008, v.u.).

Neste sentido, apesar de ser garantido a estes sujeitos de direitos garantias que
garantam um adequado tratamento e consequente desenvolvimento destes, garantindo a estes
uma melhora na perspectiva de vida, a auséncia de comprometimento dos entes federativos

tem se tornado cada vez mais clara.

3.3 Estatuto da Pessoa com Deficiéncia - Lei brasileira de inclusao

O Estatuto da pessoa com deficiéncia ou lei brasileira de inclusdo no seu artigo 2°
conceitua 0 que seja uma pessoa com deficiéncia como sendo aquela que possui alguma
dificuldade seja fisica, mental, intelectual ou sensorial. Que uma vez interagindo com outros,

sua atuacdo ndo € igualavel as demais pessoas consideradas ‘normais’. A protecdo juridica da
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dignidade da pessoa humana abarca a estes individuos de maneira especial, ja que preza pela
igualdade seja no seu aspecto formal, seja no seu aspecto material.

O Art. 2° do referido Estatuto considera pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacd0 com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

Assim como disposto no estatuto infanto-juvenil, a lei de protecdo a pessoas
portadoras de necessidades especiais em seu artigo 9° regula a garantia ao atendimento
prioritario, em diversas situacdes seja na prestacdo de socorro, a garantia de atendimento em
todas as instituicdes publicas, a destinacdo de verbas que assegure a equidade com as demais
pessoas, a acessibilidade em espacos publicos, o alcance a informacéo, dentre outros. Vale
mencionar que esses direitos também abrangem as pessoas que auxiliam os deficientes.

Diversas disposi¢0es que encontra-se na lei de incluséo sdo de observancia em outras
leis infraconstitucionais como o dever do poder publico de atendimento integral por meio do
Sistema Unico de Sadde. Outra ressalva consiste na atuacao ativa das pessoas especiais nas
politicas publicas que Ihes sdo dirigidas. Gerando um dialogo em que sejam debatidas as
necessidades e que nédo se tenham decisdes unilaterais por quem ndo sabe da real necessidade
dessas pessoas.

Outra garantia que pode-se observar é que ao Estado é devido o fornecimento de
ortese, protese, alimentacdo especifica, o auxilio no transporte para aquelas pessoas que sdo
impossibilitados de custear essas financas. Com o fim de resguardar a habilitacdo ou até
mesmo a reabilitacdo da pessoa portadora de necessidade especial.

O fornecimento da capacitagdo aos profissionais que acompanham estas pessoas €
indispensavel para garantir o desenvolvimento fisico, mental, intelectual e/ou motor dos
cidaddos. A atuacdo multidisciplinar com o fim de diagnosticar a patologia e com isso
estimular precocemente o individuo € um dos cernes previsto neste codigo

E importante salientar que o acompanhamento por profissionais da psicologia que
abrange o portador, bem como seus familiares, em decorréncia da dificuldade de ser incluido
na sociedade, visto que hoje a discriminagdo ainda é uma realidade no meio social brasileiro.
A aceitacdo da familia e fator determinante. “No tocante a satde das pessoas com deficiéncia,
a Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006) reconhece e
afirma que todos tém o direito de gozar do estado de salde mais elevado possivel, sem
discriminagdo baseada na deficiéncia.” (SETUBAL, FAYAN, 2016, p.49).
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Em casos de internacdo da pessoa com deficiéncia Ihe é garantido o direito a
acompanhamento em condic¢Bes digna de permanéncia. A informagdo é um fator importante
em todos os aspectos da vida em sociedade. Assim ser fundamental que a pessoa que auxilia o
portador tenha conhecimento do seu estado de deveres e direitos.

Outra disposi¢do que a lei de inclusdo traz € no que diz respeito a prevencdo de
doencas. Sendo possivel evitar melhor que se implante politicas publicas no combate a
determinada deficiéncia. Dentre algumas formas de prevenir pode-se destacar o pré-natal
durante a gestacdo, o pds-natal com o fim de garantir o nascimento de um recém-nascido

saudavel. Neste sentido:

A prevengdo é essencial, como é o caso do zika virus causador de
microcefalia durante a gestacdo. N&o se pode admitir que todas as medidas
gue forem possiveis de serem tomadas ndo o sejam, permitindo assim que
um bebé possa nascer com microcefalia. Esse dever constitucional ha que ser
cumprido pelas autoridades publicas, devendo ser consideradas como
prioridade. Primeiro prevenir para que ndo haja agravo a saude e depois
curar ou minorar o sofrimento quando esse agravo existe (SETUBAL,
FAYAN, 2016, p.56).

A dificuldade de deslocamento na hip6tese em que o tratamento € fornecido em cidade
préxima é uma realidade em diversas regides do nosso pais, apesar da lei brasileira de
inclusdo dispor sobre o transporte, hospedagem do deficiente e do acompanhante, assim como

prevé as leis do SUS, devendo ser financiado pelo Estado.

3.4 Lei 13.301/2016 e as ac¢des de protecdo a saude publica em caso de zika

Em decorréncia da epidemia que assolou o quadro brasileiro em meados de 2015,
assim como a dinamicidade da sociedade decorrente de acontecimentos recente que ocorre, 0
direito, com o intuito de ndo tornar-se obsoleto, deve alcancar os novos fatos que regem a
coletividade, principalmente no tocante a satde publica da populagéo.

Por ser o direito uma ferramenta atuante, de controle e regulamentacdo social,
principalmente em casos onde ha necessidade de medidas emergenciais, surge o projeto de lei
que posteriormente transforma-se em lei, com o objetivo de dispor acerca do iminente perigo
a saude publica genericamente conhecido como dengue, cujo mosquito transmissor Aedes

Aegypti, com o virus do zika e da chikungunya. Com isto prevé o artigo 1°, da referida Lei:

Art. 1° Na situacdo de iminente perigo a saude publica pela presenca do
mosquito transmissor do virus da dengue, do virus chikungunya e do virus
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da zika, a autoridade maxima do Sistema Unico de Saude - SUS de ambito
federal, estadual, distrital e municipal fica autorizada a determinar e executar
as medidas necessérias ao controle das doencas causadas pelos referidos
virus, nos termos da Lei n°8.080, de 19 de setembro de 1990, e demais
normas aplicaveis, enquanto perdurar a Emergéncia em Saude Pdblica de
Importancia Nacional — ESPIN (BRASIL, 2016).

Diante de tal conjuntura foram destrinchadas algumas medidas a serem tomadas com o
fim de combater patologias causadas por estes virus. Dentre algumas pode-se mencionar a
destinacdo do ultimo dia da semana para a realizagdo de combate aos mosquitos/agentes por
meio de vasculha mento em todo o lar. O conhecimento e ferramenta indispensavel para tal
duelo, tendo em vista que o individuo tomando nota de tal fato tomara medidas a
minimizarem a acao destes mosquitos.

A visita dos agentes de saude nas residéncias como fim de eliminar o foco, e até
mesmo na situa¢do em que o proprietario ndo autorizar a entrada destes, a utilizacdo de meios
coercitivos de acesso serdo permitidos, como o arrombamento. Sendo preciso o agente pode
se valer de forcas policias ou guardas municipais para realizar o acesso.

Dessa forma, serdo elaborados relatorios os quais contardo com diversos informativos
dentre eles menciona-se o artigo 3°,§2, 11, da referida lei: “as medidas sanitarias adotadas para
o controle do vetor e da eliminacdo de criadouros do mosquito transmissor do virus da
dengue, do virus chikungunya e do virus da zika” (BRASIL, 2016).

Nesta lei ressalta-se a importancia do saneamento basico como fator de prevencao a
doencas, bem como a necessidade do acesso a todos a agua potavel. Outra disposi¢do é com
relagdo a elaboracdo de estudos com o fim de inserir novas tecnologias na area de vigilancia
da saude, tal como mecanismo de controle dos mosquitos transmissores, como a utilizacao de
aeronaves desde que previamente autorizadas por autoridades competentes para tal.

A realidade brasileira € que em decorréncia da falta de saneamento basico ainda
presente em diversas regides do pais, decorrem em um alto indice de pessoas que contraem
doencas provenientes deste fator. A falta de saneamento é mais evidente nas regides em que
existem pessoas com baixa renda, vivendo em regifes precarias. Segundo um relatério de
Desenvolvimento das Nacbes Unidas para o Desenvolvimento (IDH), no que consiste na
desigualdade social o Brasil fica abaixo do Equador, Jamaica e Peru (FREITAS,2016).

Entende Freitas (2016) que dentre os servigos que sdo prestados de modo publico tidos
como essenciais, cabe destacar o saneamento basico como o que encontra-se mais defasados.
Diante da analise do relatorio do Instituto Trata Brasil, que embasa seus estudos em resultados

do Sistema Nacional de Informagdes sobre Saneamento, pode-se verificar que 49,8% da
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populacédo brasileira ndo possui uma coleta em sua residéncia, e que 35 milhdes de individuos
ndo possuem um devido acesso a agua potavel.

Dentre diversas disposi¢Ges pode-se mencionar o Programa de Apoio ao combate as
Doencas Transmitidas pelo Aedes, PRONAEDES, cujo fim € o custeio de programas que
visem combater a disseminacdo do vetor dos virus da dengue, do zika e da chikungunya. Cujo
foco restara nas regides mais atingidas, com um dos propositos dizimar dentre outros fatores a
desigualdade social que assola diversas areas do Brasil, de igual modo havendo primazia do
fornecimento as cidades em que ndo possuem orcamentos direcionados a vigilancia sanitéria,
e o fim maior de combate a enfermidades.

O vetor transmissor do virus do zika, uma vez infectando uma mulher grévida pode vir
a nascer uma crianga com uma alteracdo no sistema nervoso central e ser portador da
microcefalia, cuja deficiéncia provoca dificuldades das mais variadas nas criancas desde a
motora, fisica, intelectual e/ou sensorial.

De igual modo, esta lei prevé a hipdtese do direito concedido a estes portadores de
necessidades especiais, 0 chamado beneficio de prestacdo continuada, de forma temporaria,
com o fim de arcar com as despesas necessarias para mantenca, tal como o desenvolvimento

destes individuos. Assim prescreve o artigo 18, da Lei n® 13.301/2016:

Art. 18. Fara jus ao beneficio de prestacdo continuada temporério, a que se
refere oart. 20 da Lei n°8.742, de 7 de dezembro de 1993, pelo prazo
maximo de trés anos, na condi¢cdo de pessoa com deficiéncia, a crianga
vitima de microcefalia em decorréncia de sequelas neuroldgicas decorrentes
de doengas transmitidas pelo Aedes aegypti (BRASIL, 2016).

O beneficio de prestacdo continuada, conforme dispde o artigo 20, da Lei n © 8.742/93
ampara as pessoas com deficiéncia ou idosos com mais de 65 anos, desde que comprovada a
insuficiéncia de recursos financeiros para sobrevivéncia propria e de sua familia, desde que
estes dependam daquele, ndo podendo o beneficiario cumular com outro beneficio.

Importante mencionar que abrangera o beneficidrio que requereu a concessao, seu
conjuge ou companheira, seus ascendentes de primeiro grau e em situacdo de auséncia, a
madrasta ou padrasto, os irmdos desde que solteiros, os descendentes de primeiro grau
solteiros, e menores tutelados, desde que habitem no mesmo lar.

Cabe ressaltar que este beneficio de prestacdo continuada é fornecido com um termo
final de validade de 3 (trés) anos, o que vem a ser questionado, se ndo seria viavel que o

beneficio fosse fornecido de forma vitalicia, tendo em vista que a deficiéncia se assola no


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8742.htm
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tempo. “§2° O beneficio serd concedido apds a cessacdo do gozo do salario-maternidade
originado pelo nascimento da criancga vitima de microcefalia” (BRASIL, 2016).

Outra disposicdo que tem-se refere-se ao direito a licenca maternidade as genitoras, cuja
previsdo constata-se n o artigo 392 da consolidacéo das leis do trabalho e artigo 7°, inciso

XVIII da Lei Maior, em que a regra é que a gestante que der a luz terd o direito a cento e vinte
dias (120) de repouso, porém na situacdo em que vier a nascer uma crianga com a sindrome
congénita do zika, as genitoras terdo o beneficio ampliado para cento e oitenta (180) dias.

Dessa maneira menciona o artigo 18 da presente Lei, acerca deste direito a licenca :

§ 3° A licenca-maternidade prevista no art. 392 da Consolidacéo das Leis do
Trabalho - CLT, aprovada pelo Decreto-Lei n° 5.452, de 1° de maio de 1943,
sera de cento e oitenta dias no caso das maes de criangas acometidas por
sequelas neuroldgicas decorrentes de doencas transmitidas pelo Aedes
aegypti, assegurado, nesse periodo, o recebimento de salario-maternidade
previsto no art. 71 da Lei n°8.213, de 24 de julho de 1991(BRASIL, 2016).

Vale destacar que € perceptivel o cuidado do legislador ao ampliar o tempo deste
direito a licenca maternidade as mées cujo filho nasceram com alteracdo no sistema nervoso
central, e isto se deu em decorréncia de que estes sujeitos necessitam de uma maior atengéo,
ja que sdo totalmente dependentes de suas genitoras, para exerceram suas funcdes diarias das
mais elementares como se mexer, respirar, as mais complexas como se alimentar, se

locomover e se sentar.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Decreto-Lei/Del5452.htm#art392
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Decreto-Lei/Del5452.htm#art392
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8213cons.htm#art71
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4 ANALISE DE DADOS DA PESQUISA E ORGANISMOS DE PROTECAO

Neste momento, promove-se a analise de dados coletados com a pesquisa de campo
promovida junto ao Centro Dia, e 0 CER por meio de realizacdo de visitas a estes foram feitas
observaces, menciona-se que ambos possuem referéncia nacional no tratamento dos
portadores da microcefalia, oriundo do ZIKA virus; bem como, a apresentacdo do organismo
de apoio e protecdo a crianga com microcefalia como o IPESQ. Outra disposi¢do consiste na
realizacéo de entrevistas com algumas mées que possuem filhos com esta sindrome congénita

do zika.

4.1 Organismos de protecéo a crianca com microcefalia.

A cidade de Campina Grande é vista como pioneira no tratamento das criancas
portadoras da sindrome congénita do zika, tendo em vista que foi uma das cidades da Paraiba
que mais foi atingida e que conta com profissional especialista que por sua devida vénia
recebe prémios internacionais por ser responsavel por descobrir o elo existente entre o virus
zika e a microcefalia.

Conta com trés institutos que se inter-relacionam e, se interdependem e que funcionam
como uma rede de atendimento a essas criangas que sdo o Instituto Professor Joaquim
Amorim Neto de Desenvolvimento, Fomento e Assisténcia a Pesquisa Cientifica e Extensdo
(IPESQ), Centro Dia - servico especializado de Assisténcia social para pessoas com
deficiéncia- Microcefalia e 0 Centro Especializado em Reabilitacdo (CER).

Cabe aqui mencionar a importancia que cada instituto desenvolve, consiste em uma
rede em que cada um abarca uma area de atuacdo diferente. Todos os entes ajudam no
desenvolvimento das portadoras da microcefalia. As criancas sdo verdadeiras protagonistas do
que tem CER, Centro Dia e IPESQ.

O intuito inicial da pesquisa seria entrevistar as mées, conhecer a realidade das
criancas com microcefalia e das pessoas envolvidas, quais as dificuldades enfrentadas ao
acesso a saude, o conhecimento dos seus direitos, todavia ao longo da realizacdo das
entrevistas foi possivel perceber a importancia dos institutos que frequentemente eram
mencionados nos dialogos, como o centro especializado em reabilitacdo, centro dia, e 0
IPESQ.

Quanto a realizagdo das entrevistas houveram dificuldades para serem realizadas, ja

que constantemente as criangas encontram-se com alguma enfermidade, por terem imunidade
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baixa. E, 0s responsaveis ndo poderiam passar uma parcela da sua atencdo desapercebidas

para as perguntas.

4.1.1 Instituto Professor Joaquim Amorim Neto de Desenvolvimento, Fomento e Assisténcia a
Pesquisa Cientifica e Extensdo — IPESQ

O Instituto Professor Joaquim Amorim Neto de Desenvolvimento, Fomento e
Assisténcia a Pesquisa Cientifica e Extensdo (IPESQ) é uma entidade filantropica localizada
na cidade de Campina Grande, esta foi fundada em 2008 e tem como diretora a médica
Adriana Melo cuja idealizacdo se deu em conjunto com a equipe de profissionais da area da
salde. Atualmente atende cerca de 140 criancas portadoras da microcefalia. (Anexo D).

Este é mantido por meio de doacBes e apadrinhamentos, ndo conta com apoio de
nenhuma verba municipal, estadual ou federal. O meio que a Presidente do instituto possui de
adquirir orcamentos é com elaboracédo e producdo de pesquisas e 0 embolso de bolsas junto ao
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico-CNPQ. O espaco fisico
onde funciona a sede do IPESQ € fruto de uma doacdo, cabe mencionar que a médica Dr.
Adriana exerce tamanha importancia neste instituto ja que ndo mede esforgos financeiros para
0 instituto continuar funcionando.

A entidade filantropica possui parcerias com alguns campos de pesguisas como a
Universidade Federal de Campina Grande (UFCG), Universidade Estadual da Paraiba
(UEPB), Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP), Universidade
Estadual de Campinas (USP) e Faculdade de Medicina, os quais constituem em verdadeiros
laboratdrios para realizacdo de pesquisas e chegada de resultados.

Vem sendo desenvolvidos estudos de 2015 para ca de pesquisas com relagdo a
sindrome congénita do zika (microcefalia). Uma das integrantes deste instituto a médica
especialista em medicina fetal Dra. Adriana Melo exerceu uma influéncia de tamanha
magnitude j& que foi a precursora por relacionar o virus zika ao nascimento de criangas com
microcefalia, durante a epidemia pds copa do mundo.

A entidade tem como objetivo principal desenvolver pesquisas no setor da saude,
tendo como sujeitos de estudos as criancas e o0s adolescentes. Existem profissionais
capacitados, mais especificadamente fisioterapeutas para atender as criangas portadoras da
microcefalia. Estes profissionais sdo responsaveis maiores por atuar no cotidiano dessas
criangas e exercerem um papel fundamental para o desenvolvimento destas por meio do

estimulo precoce.
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Dentre as técnicas utilizadas, vale mencionar a terapia de reabilitacdo Pedasuit, esta
contribui para melhorar qualidade de vida das criangas e familiares que convivem com a
microcefalia. Nesta € utilizado um macacéo ortopedico com dezenas de ganchos, que trabalha
com locais especificos, seja a postura, seja uma melhor ativacdo, a realizacdo de movimento
com éxito, fortalece e alinha a crianga, possibilitando esta a fazer atividades que né&o
conseguiria em ambientes externos.

Esta técnica foi utilizada primariamente em criancas com paralisia cerebral. Em 2017
a médica especialista resolveu desenvolver pesquisas acerca da sua utilizacdo nas criangas
portadoras da microcefalia e passou a testar em 8 (oito) criangas no IPESQ, dentre elas estava
Catarina Maria, sua primeira paciente que entrou para a histéria, ja que foi por meio dela que
a especialista conseguiu relacionar a sindrome com o virus do zika.

A diretoria executiva é composta por a presidente: Adriana Suely de Oliveira Melo,
tendo como vice Presidente: Melania Maria Ramos de Amorim, como primeira Secretaria:
Leila Katz e diretor administrativo: Romero Moreira de Aradjo. Tem como patrono Joaquim
Amorim Neto, pai da vice-presidente Melania Maria Ramos de Amorim, este que além de
levar 0 nome do instituto, exerceu papel fundamental de primar pelo parto humanizado e ser
responsavel pela enfermaria de alto risco na maternidade publica situada na cidade de
campina grande o Instituto de satde Elpidio de Almeida (ISEA).

Atualmente, em decorréncia da grande demanda no instituto, existe uma lista de espera
de criangas para receberem o tratamento. E por o espago fisico ndo comportar todas as
familias, estd em execucdo a casa de apoio, em que as familias das cidades circunvizinhas
cujas criangas recebem tratamento no IPESQ ficardo acomodadas durante a semana que as
criangas sdo acompanhadas.

Por toda acédo do instituto ser por meio de colaboradores, de doagdes, recentemente 0s
envolvidos estdo em uma corrente de arrecadagdo para que este projeto possa sair do papel e
ficar de pé. Estdo sendo pedidas as doac¢des de matérias de construgdo, moveis ou algum valor
para construcéo e contribuicdo com a despesa.

O ambiente ficou pequeno para a quantidade de pessoas contempladas e foi necessario
0 projeto como forma de ampliar o espago e abarcar um maior nimero de criangas atendidas e
melhorar a acomodacédo das mdes e criangas. Recentemente estdo abrigadas no Ipesq além de
familias de cidades circunvizinhas como Algodédo de Jandaira, Alcantil, Pocinhos, Soledade,
pessoas de regifes mais distantes como Maceid e Minas Gerais e pretende-se acolher criangas

portadoras da microcefalia da Africa, palco dos primeiros indices do virus do zika.
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4.1.2 Centro Dia - servigo especializado de Assisténcia social para pessoas com deficiéncia-
Microcefalia

A cidade de Campina Grande € pioneira em desenvolver um centro municipal voltado
a atender criangas com microcefalia, que conte com profissionais multidisciplinares. O Centro
dia é formado por uma equipe de diversas areas como psicélogos, pedagogos, assistentes
sociais e terapeutas. (Apéndice C).

Este instituto foi desenvolvido visando banir as dificuldades enfrentadas frente a
incluséo social destes deficientes. Foi criado com intuito de fortalecer vinculos entre crianca,
cuidador e a familia. A coordenadora do centro explica: “Este ¢ voltado para a pessoa que
cuida e para a quem ¢ cuidada”.

A ideia inicial era levar as criancas e seus familiares para serem acompanhadas pelo
centro todos os dias da semana. Todavia, em decorréncia da falta de verbas foi necessario
restringir essa frequéncia e estabelecer dois dias por semana para essa visita. Dispde Leila
Nobrega: “As familias vem duas vezes por semana, escolhido pelas maes, houve a estipulacdo
de dois dias que sdo terca e quinta, nas demais tardes elas realizam o tratamento no IPESQ”.

Vale ressaltar que este centro foi criado com o objetivo de atender familias de
Campina Grande e abranger cidades circunvizinhas que foram vitimas desta epidemia, e
ocasionou 0 nascimento de criancas com microcefalia, entretanto foi necessario restringir este
alcance em decorréncia da existéncia de pouca verba e uma grande demanda de procura. Com
isto limitou-se a atender as criancas e familiares de Campina Grande. A previsdo inicial era de
que abarcasse uma média de 113 familias, contudo o que hoje € a realidade de serem
atendidas 29.

O centro funciona como uma espécie de ‘casa de parente’ onde as maes e responsaveis
serdo acomodados, recebem apoio e sdo ouvidos para que possam ser tragados os ‘planos de
vida’ e encaminhado para o local especifico de acordo com a necessidade de cada familia.
Relata a coordenadora do centro: “Primeiro escuta ¢ depois toma as decisdes que lhe é
devida”.

Neste centro séo disponibilizadas as alimentag®es, oficinas para que as criangas
desenvolvam capacidade motora, tém-se dormitorios, espago lazer com piscina e recreacao
para criancas que sdo acompanhadas pelas cuidadoras enquanto que mée e responsavel
descansa.

Para a coordenadora do instituto, a inclusdo € uma triade entre assisténcia social, satude

e educacdo, com isto tém-se trés pilares necessarios, que sdo desenvolvidos e que se
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interdependem como escutar, garantir o bem-estar e a educar. Para ela o Dia trouxe a agdo
conjunta que seria primeiro tratar do aspecto fisico, e posteriormente o cognitivo.

Neste tripé a creche € vista como porta de entrada para o tratamento de salde, nestas
cada crianca possui uma cuidadora que é encaminhada pela prefeitura, importante observar
que as criangas devem ser matriculadas o mais proximo de sua casa, tendo em vista que uma
das dificuldades enfrentadas pelos familiares é a de locomover-se.

Para a matricula nas creches € indispensavel a apresentacdo do laudo Q02, este que
atesta a microcefalia para serem providenciadas as medidas cabiveis, para que possa
enquadrar as criangcas de maneira correta. Ressalta ainda a importancia da creche no
desenvolvimento da crianga, uma vez que estas aprendem convivendo com outras.

Quanto a assisténcia social, a equipe disponibiliza-se diariamente para conversar com
os familiares para que possa ser tracado e criado um plano de vida com a ajuda da equipe
multiprofissional, direcionando os responsaveis e criancas para os atendimentos necessarios
sejam médicos, realizacdo de exames ou até mesmo a busca pelo emprego para 0S
responsaveis desempregados.

Para ela faz-se mister desenvolver uma politica publica universal, com o fim de se
chegar proximo de alcancar uma inclusdo plena, contanto, para que isso acontega € necessario
que exista um reforgo econdmico e politico de entidades governamentais. A coordenadora do
centro ainda ressalta a necessidade de colocar em préatica uma politica publica ideal.

Ela enaltece a acdo do prefeito ao possuir um olhar voltado para as criancas
portadoras da sindrome congénita do zika, e se preocupar em desenvolver um centro que
atenda parte das deficiéncias e dificuldades encontradas por esses individuos e seus parentes.
DispBe Leila N6brega : “A Cidadania total ¢ atingida por meio agente politico, a politica esta

em cada organizagao e poder.”

4.1.3 Centro Especializado em Reabilitacdo — CER

O centro especializado em reabilitacdo possui uma ampla &rea de extensdo com uma
estrutura direcionada aos atendimentos. Conta com uma vasta modalidade de profissionais
como psicologos, fisioterapeutas aquatica e terrestre, fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais, neurologistas, pediatras, otorrinos além da possibilidade de serem realizados
exames. O centro tem o suporte de receber 150 criangas e abarca criangas de Campina Grande

e uma média de 143 cidades circunvizinhas. (Anexo E).
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Atualmente sdo atendidas 98 criangas com microcefalia, dentre elas 15 s&o de
Campina Grande, cuja sindrome decorreu do zika virus. Este instituto recebe criangas de
varias regides como Monteiro, Cacimba de Dentro, Boqueirdo, Sdo Bento, Patos e Pocinhos.
Abarca criancgas, jovens e adultos, das mais diversas sindromes como a atrofia muscular
cerebral (AME), esclerose lateral amiotrofica (ELA), microcefalia, hidrocefalia,
Mucopolissacaridose (MPS), além de pacientes de lesdo por AVC, doenca neurolégica, mielo,
mal formacdo congénita, paralisia cerebral, poliomielite.

Até o ano de 2016 o espaco fazia parte da Associacdo de Assisténcia a Crianca
Deficiente (AACD), entretanto houve a necessidade de municipalizar. Dentre uma das
herangas deixadas pela associacdo vale destacar a oficina ortopédica para a producdo de
prétese cuja estrutura foi ampliada. Porém apesar de existir o local e material para a
confeccdo de Orteses e préteses, estas ndo sdo produzidas.

Com a nova estrutura do servico publico, tem-se a transferéncia das criangas
portadoras da microcefalia e demais alteragdes decorrentes da sindrome congénita do zika
virus, para o centro de reabilitacdo, ja que anteriormente a criacdo do CER, estas eram
atendidas pelo hospital municipal Pedro 1. A possibilidade de reabilitacdo destas quase 100
criangas foi melhorada, tendo em vista um melhor espaco fisico, destinado a necessidade
destas, além de uma gama de profissionais da salde das mais diversas especialidades como
neurologistas, fonoaudiélogos, otorrinos, psicélogos, pediatras.

Apesar de alguns dos pacientes de cidades vizinhas possuirem acesso em suas cidades
as quais fornecem parte do tratamento, muitos deles preferem se locomover, apesar de existir
dificuldade de chegar até o local, ja que no CER existem profissionais qualificados e um local
estruturado. As criangas recebem sessdes que podem variar de um a cinco dias por semana
conforme a necessidade da sindrome.

No que diz respeito as criancas com microcefalia, sdo fornecidos duas sessbes de
fisioterapia por semana pelo Sistema Unico de Salide, contudo estas ndo sdo suficientes para
suprir a necessidade de estimulacdo precoce que as criangas portadoras de microcefalia
precisam diariamente. Cabe mencionar a importancia da estimulagdo precoce ja que esta é
essencial para os avangos, desde que nasceram com 7- 8 dias de nascidos devem ser

incentivados.
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4.2 Andlise de dados da pesquisa

Ao analisar as entrevistas, pretende-se reconhecer e discutir 0s organismos de protecao
a infancia com microcefalia, bem como destrinchar e compreender os relatos das méaes e
familiares destas criangas, abrangendo as dificuldades enfrentadas, tal como o cotidiano
destas e a protecdo integral que a rege, com o fim de resguardar o direito a salde destes
sujeitos de direito. (Apéndice B).

A pesquisa foi construida a partir de um roteiro de entrevista estruturada, aplicado
conforme a possibilidade dos participantes, de forma a colher as informacdes e analisa-las
perante as ideias ja trazidas no corpo teorico do trabalho. Foram realizadas trés entrevistas
com mées de criancas com microcefalia, no total de quatro criancgas, estas foram realizadas
nas residéncias das criancas na cidade de Campina Grande, nos bairros, Malvinas, Monte

Castelo e Bodocongd. Estas ocorreram no més de outubro. (Anexo F).

4.2.1 Faixa Etaria das Criancas em Tratamento

Tracar um perfil etario das criangas faz-se necessario em decorréncia da necessidade
de compreender qual o sujeito que € vitima desta sindrome, e justificar a pesquisa, que
procurou aferir esta relacdo de microcefalia e direito, justamente por tratar-se de uma
categoria especial: a infancia.

Assim, foi em meados de 2015 que circulou na sociedade a epidemia do zika virus, em
decorréncia disso posteriormente nasceram criancas portadoras da sindrome congénita do zika
virus. O qual ocasionou diversas complicacfes para estes recém-nascidos como a dificuldade
fisica, motora, intelectual e/ou sensorial.

Fazendo-se uma breve caracterizacdo dos participantes do estudo, pode-se destacar
que a idade variou em torno de 2 (dois) anos e seis meses e dois anos e dez meses de idade,
com isto pode-se observar que a idade das criancas de alguma forma acaba por coincidir com

0 periodo do surto da epidemia

4.2.2 Processo de Aceitagdo da Microcefalia

No que diz respeito a0 modo em que os familiares mais especificadamente a genitora

recebeu a noticia de que viria uma crianga portadora da microcefalia. Pode-se perceber que no
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periodo da gestacdo € possivel a constatagio com a realizagdo de exames como
ultrassonografia, e apds o nascimento por meio de ressonancia magnética.

Uma das maes relatou em seu discurso que descobriu a gestacdo em torno dos 5
(cinco) meses, e que nao pode realizar nenhum exame, nem mesmo 0 acompanhamento pré-
natal, ja que o intervalo entre a descoberta da gravidez e o trabalho de parto foi curto por volta
de 2 (dois) meses. Em decorréncia disto sO veio a descobrir a sindrome congénita do zika,
quando o seu filho j& tinha nascido. Para ela foi um momento conturbado e de dificil
aceitacdo, mas que posteriormente ela passou a aceitar.

Quanto a avd dos gémeos, esta relatou que os médicos ndo diagnosticaram nenhuma
alteracdo nestes, quanto a medicdo do perimetro cefalico apds o parto, em torno dos 31-32
centimetros acreditou-se que seria o ideal, tendo em vista que seriam duas criangas. Porem
com o desenrolar dos tempos, a avé passou a compara-los com as criancas com a mesma faixa
etaria e pode perceber um retardo no desenvolvimento destes.

Quando realizaram uma consulta médica em torno de 10 (dez) meses de vida diante do
relato da avd, 0 médico prescreveu uma ressonancia magnética, e dai veio o diagnéstico da
microcefalia em que foram encontradas calcificacbes no cérebro delas, uma em maior
proporcdo que o outro. O modo como o médico deu a noticia, assustou a avl e Seus
familiares ja que de maneira ‘bruta, ignorante’ encaminhou as criangas para o Pedro I, para
realizar o tratamento. Houve dificuldade dos familiares em saber para onde ir? O que fazer?

Em outra entrevista pode-se verificar que a descoberta de que a crianca viria a nascer
portadora da microcefalia se deu na gravidez, no momento da realizacdo da ultrassonografia
morfolégica, foi possivel aferir e verificar diferenca no perimetro ceféalico. A genitora relata
que foi um verdadeiro choque, passou a nédo ter expectativa, passou um tempo para que esta
aceitasse. Temente a Deus, passou a crer que sua filha assim como as demais conhecidas que
engravidaram, e foram diagnosticadas com o virus e ndo tiveram filho deficiente, ela nasceria
perfeita. Porem no momento em que a crianga nasceu ela certificou de que a ultrassonografia

teria diagnosticado de maneira eficaz.

4.2.3 Dificuldades Encontradas no Tratamento da Microcefalia

Em torno do desenrolar da pesquisa pode-se perceber que o setor da saude em que
abarca as criancas e adolescentes é dotado de falhas. Algumas que poderiam ser sanadas em
curto prazo, outras que sdo necessarios desenvolver politicas puablicas, por meio de

planejamento, incluséo no orgamento com o intuito de em longo prazo serem solucionadas.
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Entre as varias dificuldades mencionadas cabe destacar o déficit no fornecimento do
transporte publico para que estas criancas possam com o direito de ir e vir que lhes é
resguardado, se locomover para o centro especifico e receber o tratamento ideal. Os relatos
sdo constantes de falta de carros, estes que devem ser fornecido para as criancas destinarem-se
para as clinicas os quais serdo tratadas.

O prometido pelo prefeito da cidade é de que estas receberiam o acompanhamento
pelos transportes, porem o que se pode observar é que em muitas vezes utiliza-se como
justificativa para a ndo concessdo de que os carros ndo estdo em perfeito estado, e na maioria
das vezes encontra-se em manutencdo, nas raras situacdes em que estes sdo fornecidos, em
decorréncia da grande demanda, os carros levam mais pessoas que o0 suportado e ndo possuem
cadeiras de seguranca para as criancas.

N&o menos importante ressalta-se que o tratamento das criancas portadoras da
sindrome congénita do zika apesar de ndo existir ainda um apropriado, as sessfes de
fisioterapia possuem tamanha importancia, jd& que propicia avangos no desenvolvimento
destes, com isto vale mencionar que as sessdes de fisioterapias devem ser realizadas
diariamente, porem o que na realidade encontra-se no setor do SUS é o fornecimento de duas
sessOes semanais ndo suprindo a necessidade.

Quanto ao fornecimento de Ortese e protese pode-se observar que apesar do centro
especializado em reabilitacdo possuir uma oficina apropriada para confecgdes destes, esta se
encontra desativada e, portanto sem funcionar. E em contrapartida as criancas que precisam
destas ferramentas para se desenvolver ndo sdo beneficiadas com estas.

No que diz respeito a medicacdo temos que dentre uma das sequelas que a
microcefalia proporciona sdo as convulsdes, com isto é necessério a aquisicdo de
medicamentos de alto custo, que em sua grande maioria ndo sdo fornecidos pelo SUS,
havendo a necessidade de ‘judicializar’.

Algumas delas possuem dificuldades de deglutir, sendo necessario o consumo de
substancias cuja proposta é administrar melhor a alimentagdo, outros precisam tomar
suplementos como o Fortini e o Nutrini, os quais sdo encontrados no mercado por valores
exorbitantes. De igual modo tem-se a necessidade de manuseio de expectorante este que
auxilia na respiracdo com a remocdo das impurezas do ar inspirado por estas criangas, ja que
estas possuem dificuldade respiratoria.

Diante do exposto, pode-se verificar clara violagdo ao artigo 11 do Estatuto da crianca
e do adolescente que dispde acerca do direito a satde dos infanto-juvenis e assegura o direito

destas ao acesso a medicacdo, proteses, Orteses, o0 atendimento especializado aqueles que
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possuem alguma deficiéncia, que sdo resguardadas pelo principio da protecéo integral. Assim
dispde o artigo 11 do Estatuto da Crianca e do Adolescente:

Art. 11. E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas a satde
da crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Saude,
observado o principio da equidade no acesso a acgles e servigos para
promocao, protecdo e recuperacao da salde.

8 10 A crianca e 0 adolescente com deficiéncia serdo atendidos, sem
discriminacdo ou segregacdo, em suas necessidades gerais de saude e
especificas de habilitagdo e reabilitacéo.

§ 20 Incumbe ao poder puablico fornecer gratuitamente, aqueles que
necessitarem, medicamentos, érteses, proteses e outras tecnologias assistivas
relativas ao tratamento, habilitacdo ou reabilitacdo para criancas e
adolescentes, de acordo com as linhas de cuidado voltadas as suas
necessidades especificas (BRASIL, 1990).

4.2.4 Apoio da familia

As genitoras das criancas com microcefalia passam a maior parte do dia cuidando
exclusivamente destas criangas. A maioria sendo todas viram a necessidade de alterar toda sua
rotina, para se adaptar ao cotidiano desses individuos, dotados de dificuldades, com o intuito
de garantir uma melhor qualidade de vida, cuidado e atencdo a estes.

Dentre as entrevistadas ndo houve relatos de que 0s esposos/companheiros teriam
rompido o vinculo matrimonial, porem o que se tem na realidade sdo varios os casos de
companheiros que deixam suas esposas. Uma vez que esperam atencdo daquela mde que

passa a viver para seu filho, cujo depende completamente dela. Conforme prescreve Cruz:

Enquanto isso existe aquela mae que muitas vezes sozinha, carrega toda a
carga emocional de ser abandona, ora pela familia, ora pelo pai da crianca,
ora por todos. Para essa mde, o que Ihe resta é aceitar o seu destino de ser
mée solteira, para ela, sobrara toda a responsabilidade de cuidar de seu filho,
do qual requer muita atencdo, habilidade para atender todas as suas
necessidades, morando em um local de dificil acesso ao basico. Mesmo
sendo ela tdo corajosa, podemos imaginar as dificuldades que essa mée tem
no cuidado de seu filho quando Ihe falta quase tudo. (CRUZ, 2017, p.17).

Entre os relatos pode-se observar o cuidado e atencdo de todos os familiares, parentes
e amigos envolvidos. N&o a toa que um dos relatos as criangas sao criadas pelos avds, esta que
ressalta a necessidade em decorréncia de sua filha ser especial da necessidade de construir
uma casa acima da dela, para estar mais préxima e para se acomodarem mais proximo da

creche. Outra que por sua mée trabalhar durante o dia, passa parte do dia com a avo, que a
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direciona para os tratamentos devidos. Em um terceiro relato pode-se observar que todos os
familiares possuem toda atencdo voltada para a crianca.

4.2.5 Tratamento Oferecido pelos Organismos de Apoio

Todos entrevistados realizam tratamento no IPESQ, direcionado pela médica Dra.
Adriana Mello. Estes recebem tratamento todos os dias da semana de segunda a sexta-feira.
Neste instituto o tratamento realizado por sessfes de fisioterapia sdo utilizadas técnica dos
Estados Unidos da América, com a renda da pesquisa a diretora conseguiu mover
profissionais da regido norte, para ensinar a técnica para os profissionais do instituto e realizar
a capacitagéo destes.

Uma das entrevistadas relata que tem receio e seu maior medo é de que o centro de
pesquisa feche e por ndo possuir condicBes financeiras suficientes de arcar com o tratamento
em clinicas particulares, as criangas figuem sem o tratamento e venham a falecer. Outra
entrevistada exalta a importancia do instituto ja que seu filho, anteriormente a este instituto de
pesquisa, recebia tratamento a cada trés e trés meses pelo hospital Pedro 1.

Estas criancas também recebem tratamento no centro especializado em reabilitacdo
uma vez por semana a tarde. O qual possui o diferencial de possuir a técnica de sessbes
fisioterapias aquaticas. Contudo em decorréncia da grande demanda, por abarcar uma gama
de sindromes e deficiéncias, este acesso € limitado a uma vez por semana. Também sdo

acompanhadas duas vezes por semana pelo Centro-Dia.

4.2.6 O Respeito aos Direitos e Deveres das Criangas com Microcefalia

Quanto aos beneficios concedidos, importante mencionar que a genitora que der a luz
a uma crianca portadora da sindrome congénita do zika, ou microcefalia, terd sua licenca
maternidade ampliada de 120 para 180 dias. Porem o que pode-se verificar é que apesar desta
previsdo legal, nenhuma das mées entrevistadas tiveram garantido o direito da licenca
ampliada. Uma das participantes, ndo trabalha, outra ndo falou nada sobre, e a ultima disp6s
que por ser professora sé recebera 120 dias de licenca e que seu direito a um més de férias que
seriam concedidos conjuntamente n&o foi atribuido.

Quanto ao beneficio disposto na Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) que
dispde ser direito das pessoas com alguma deficiéncia o beneficio de prestacdo continuada

desde que comprovem que ndo possuem recurso para O sustento proprio e a mantenca da



60

familia, este que é reiterado na lei 13.301/2016 que dispde acerca da adog¢do de medidas de
vigilancia em salde quando verificada situagdo de iminente perigo a salde publica pela
presenca do mosquito transmissor do virus da dengue, do virus chikungunyae do virus
da zika.

O que pode-se observar foi que todas recebem o beneficio, contudo cabe esclarecer
que, este deve ser concedido individualmente a cada pessoa, e na hipoOtese das criangas
gémeas, ndo se pode verificar duplo beneficio, e 0 que se tem sdo duas criangas que possuem
pai e mée deficientes auditivos serem sustentado por apenas um BPC. O que é possivel
constatar ¢ a falta de conhecimento dos direitos que lhes sdo resguardados.

Quanto a Lei n® 13.301, de 27 de junho de 2016 néo foi de conhecimento de nenhuma
mée sobre esta. Esta disposicdo legal que prescreve acerca de alguns dos direitos assegurados
a crianca portadora da microcefalia.

O SUS deve fornecer a todos os tratamentos para essas criancas, afinal é direito da
pessoa ser atendida de forma adequada, com qualidade para que garanta a continuidade do
tratamento. Em algum momento seu filho foi atendido pelo SUS? Quais as dificuldades que
foram possiveis observar? Quais as falhas?

Dentre um dos relatos constatou-se a dificuldade de agendar uma consulta no centro
especializado de reabilitacdo, uma delas h& dois meses encontrara na lista de espera para ser
atendido por um neurologista. Além desta pode-se perceber que a concessdo das Orteses é
bastante prejudicada, de igual modo a politica do beneficio da cadeira de roda, estas que entre
a lista de espera estdo sendo entregues no ano de 2018, as cadastradas em 2015. Em uma das
entrevistas, a avd de um dos participantes, relata a importancia da cadeira de roda, ja que o
desejo dela é que as criancas crescam, engordem, se desenvolvam e que em decorréncia da
idade ndo teria sustento de segura-las no colo por muito tempo.

A microcefalia traz consigo algumas sequelas como ja mencionado anteriormente, e
algumas criangas passam a depender de medicamentos, como os anticonvulsantes. Uma das
entrevistadas disp6s acerca dos maus tratos que recebera nos hospitais publicos na cidade de
Campina Grande e uma de suas falas ela relata que cabe a ela se acostumar com os
profissionais desumanos, ja que sua filha terd convulsdes o resto da vida. Esta precisa tomar
medicacdo diariamente, encontradas no mercado por valores altos. A sua mée afirma ter
conhecimento da portaria n® 38 que previu que dentro de 180 dias da sua publicacdo seriam
concedidos 0s anticonvulsantes o que ndo veio a acontecer.

Esta dispde também acerca do beneficio de prestacdo continuada e ressalva a

importancia deste para o tratamento das criancas, ja que s@o alimentadas por suplementos e
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medicadas por remedios de elevados valores, e de igual modo a falta de transporte leva a
encontrar algum modo de locomover seja Onibus, taxi ou uber. Uma das indagacdes desta
entrevistada consiste no fato de que o BPC deveria ser um beneficio vitalicio e ndo cujo prazo
de validade fosse 3 (trés) anos.

Outra disposicdo que pode-se constatar ¢ a dificuldade de acesso ao terapeuta
ocupacional, ja que sdo poucos os profissionais nesta &rea no mercado de trabalho e uma
grande demanda de criancas com microcefalia que precisam do seu acompanhamento. Ja que

estes sdo indispensaveis para a reabilitacdo e o acompanhamento destas criancas.

4.3 Microcefalia e a protecdo integral: ha efetividade?

Importante mencionar que a auséncia de informacdes é evidente ao longo das
entrevistas realizadas. Desde a origem do desconhecido e temido quadro clinico que o virus
do zika apresentava, muitas vezes tida pelos médicos como uma dengue fraca, porem o que
vinha a descoberta dessa hipdtese seriam os sintomas diversos da conhecida dengue, ja que no
zika os sintomas ndo apresentava febre forte, porem as dores se prolongavam no tempo. Para
os médicos foi instigante o estudo da nova epidemia bem como suas sequelas nas criangas
cuja mée haveria sido infectada pelo novo virus.

Diante do ocorrido moveu-se a comunidade bem como 6rgdos competentes com o fim
de combater o mosquito, provocador de doencas irreversiveis e muitas vezes devastadoras.
Dai passou-se a tomar medidas no combate a este mosquito, desde a popula¢do como um todo
a autoridades competentes de vigilancia sanitaria, dando origem até mesmo a Lei 13.301/2016
que dispde sobre adocdo de medidas de vigilancia sanitaria, quando houver incidéncia do
triplice virus do zika, dengue e chikungunya .

Em decorréncia da sua precocidade a sindrome congénita ainda é alvo de bastantes
debates. E duvidas como a expectativa de vida das criancas portadoras da microcefalia, se
sera elaborada uma vacina, se existira um tratamento especifico, se este virus é mutavel, se
havera uma nova epidemia, ainda sdo tidas como ndo respondidas. Sem levar em conta que
esta traz impactos sociais dos mais diversos.

De inicio cabe aqui esclarecer que 0 mosquito é uma constante ameaca para todos 0s
individuos, ja que este encontra-se em qualquer ambiente, contudo, sdo nas regides em que a
falta de infraestrutura e saneamento basico, situados em cenarios periféricos sdo mais

constantes.
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A falta de comprometimento dos entes federativos em todos os &mbitos é uma
realidade claramente perceptivel ao longo da pesquisa. Dai ser averiguavel que os organismos
criados com o fim de proteger essas criancas portadoras da microcefalia, ndo possuem uma
eficacia plena, visto que abrangem uma quantidade de criangas abaixo do esperado, acabando
por ndo abarcar a todas as regides circunvizinhas.

Apesar de existir uma estrutura ideal para atender a esses portadores, falta verba para
atender a necessidade ja que estes precisam de tratamento constante, realizado diariamente de
modo continuo do mesmo modo a estimulacdo precoce que garante um melhor
desenvolvimento da crianga, € uma realidade que ndo abrange a todos.

Outro ponto que pode ser mencionado consiste na falta de fornecimento de medicagéo,
ja que estas sdo encontradas no mercado por precos elevados, quanto ao fornecimento de
orteses que sdo indispensaveis para o tratamento destas criancas, apesar de existir uma oficina
para as devidas confeccdes falta a sua producgéo.

Dai verificar a necessidade de um olhar de cuidado e atencdo a estas familias, e
mesmo que todo cuidado seja voltado ainda nao sdo suficientes. J& que a ciéncia ainda ndo
tem todas as certezas acerca desta epidemia e deste virus. O virus nao escolhe a classe social a
que ird atingir, ja que estes dependem da situacdo que lhes é posta. E o governo seja federal,

estadual e municipal ndo s&o comprometidos com estas criancas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

No contexto atual vem diminuindo a incidéncia de recém-nascidos com a microcefalia,
ja que esta se alastrou na epidemia do zika virus que ocorreu nos anos de 2015 e 2016 e foi
responsavel por o nascimento desenfreado de criangas com essa sindrome congénita do zika,
tendo maior incidéncia na regidao Nordeste do pais.

O direito a saude é um direito fundamental, decorrente do direito a vida, este do qual
decorrem todos os demais. Cabe aqui mencionar a vida como o bem juridico mais importante,
e se faz notavel que para té-la em sua plenitude, é indispensavel para isso que a salde seja
assegurada.

Diante da pesquisa pode-se inferir que o direito a salde das criangas portadoras da
microcefalia é dotado de inefic&cias. Dentre elas cabe destacar que sdo varias as dificuldades
enfrentadas por estas criangas conjuntamente com seus familiares para acesso ao atendimento,
bem como 0 acesso a mecanismos indispensaveis para um melhor desenvolvimento das
criancas.

Né&o ¢ plausivel dispor acerca da insuficiente de regulamento legal ja que é possivel
verificar diversas disposicGes acerca do direito a salde da crianca e do adolescente em leis
esparsas como o Estatuto da Crianca e do Adolescente, a Lei Brasileira de Inclusdo e na Lei
Maior, porém o que € perceptivel é a pouca aplicacdo e consequente inexecucdo destas.

Outro fator determinante ao longo da pesquisa foi compreender que apesar de vastas
previsdes legais, ainda é averiguavel a falta de acesso a informacdo dos direitos por meio dos
familiares destas criancas portadoras da sindrome congénita do zika, e consequentemente a
violacdo desta garantia fundamental, imprescritivel para a sobrevivéncia de qualquer
individuo.

Diante do estudo foi observada a falta de verbas e orcamentos destinada a este setor da
sociedade ja que é de competéncia comum de todos os entes federativos cuidarem deste bem
juridico que é a saude. Verifica-se que possuem o6rgdos especializados como o CER, Centro
Dia e IPESQ, mas o que pode-se deparar € a falta de politica governamentais em destinar
verbas e orcamentos a area.

Pode-se vislumbrar uma clara violagdo do direito a satde, dentre os varios fatores cabe
destacar a falta de medicacOes, Orteses, proteses, ndo concessdo de cadeiras de rodas sdo

fatores que conjuntamente torna o tratamento dotado de precariedade. Nos institutos como o
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IPESQ nédo h& apoio do governo, dai o sustento dessa entidade por meio de doacdes e
apadrinhamentos.

Quanto as clinicas de atendimento as criancas com microcefalia, vale destacar o
Centro Especializado em reabilitacdo e o Centro Dia ambos possuem investimento na
estrutura fisica, bem como uma vasta profissionais capacitados, porem o que percebe-se é
falta verba para abarcar a ideia inicial que seria abranger pessoas ndo sé de Campina Grande,
mas de outras regides, quanto a previsdo de atender uma quantidade maior de pessoas do que
séo recebidas, e a quantidade de sessdes ideais para o tratamento.

Dentre os obstaculos para realizacdo da pesquisa cabe aqui mencionar a dificuldade de
acesso até as maes, em decorréncia de que as criancas portadoras de necessidades especiais,
possuem baixa imunidade e com isto elas convivem diariamente com alguma patologia, dai
decorreu a dificuldade de acesso a estas mées.

O intuito inicial seria entrevistar a médica responsavel por relacionar o zika e a
microcefalia, a especialista em medicina fetal Dra. Adriana Melo responsavel pelo Instituto
IPESQ, contudo em decorréncia do cotidiano corrido, ela estava impossibilitada de conceder
uma entrevista e realizou-se andlise bibliogréfica.

Apesar do ndo acesso a médica pode-se conhecer outros institutos localizado na cidade
de Campina Grande, que inicialmente na pesquisa ndo era de conhecimento, tornando a
andlise dotada de dados enriquecedores. Outro fator importante para a realizacdo da pesquisa
foi 0 acesso aos familiares destas criancas as quais foram indispensaveis para a realizagdo do

estudo dos dados.

Diante das entrevistas pode-se verificar que a falta de conhecimento dos direitos que
sdo garantidos a estes sujeitos € uma realidade que provoca a constante violacdo destes
direitos. Em decorréncia disto tém-se uma falta de acesso & salde ou até mesmo uma
insuficiéncia deste servigo publico prestado junto ao SUS.

E possivel tracar um perfil das vitimas mais propicias a serem atingidas pelo mosquito
Aedes aegypti responsavel por transmitir o zika virus, dentre as entrevistadas foi possivel
observar que os bairros que elas residem sdo em periferias da cidade de Campina Grande,
onde falta o saneamento basico e de igual modo a politica de infraestrutura, normalmente
mées jovens, pouco ou até ndo escolarizadas.

As genitoras e familiares colaboraram de modo bastante proveitoso para o estudo,
tendo em vista que foram compreensiveis e ndo se restringiram a responder as perguntas que

foram direcionadas para elas. Ndo mediram esforcos e logo levaram-se a voltar ao tempo e
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tracar e narrar toda sua trajetoria e a constante luta pelo direito destas criangas portadoras da
microcefalia.

Estas mulheres que sdo verdadeiras guerreiras convivem diariamente com diversas
dificuldades sejam decorrentes da deficiéncia, ja que esta ocasiona limita¢fes nas criancas que
levam estas a dependerem de seus responsaveis, seja insuficiéncia financeira para arcar com
medicacdes, alimentos de elevados valores. De igual forma pode-se verificar que a falta de
transporte publico é uma das maiores barreiras que estas familias lidam.

Outra ressalva que pode ser feita consiste no acesso a sessdes de fisioterapias que
necessitam serem realizadas cotidianamente, com o fim de estimular precocemente estas
criancas e garantir éxito no desenvolvimento destas de modo mais célere. Dai a precisdo de
serem assistidos diariamente por profissionais que 0s acompanhem e que consigam averiguar

a real caréncia de cada um.
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APENDICE A — Quadro de acontecimentos e datas importantes

Quadro - Acontecimentos de fatos importantes na Paraiba e datas

DATA: ACONTECIMENTO/fato:

10/11/2015 Em coleta de liquido amniético de Conceigéo
e Gessica e 0 sangue das maes
11/11/2015 Envio das amostras para FIOCRUZ- RJ
12/11/2015 Adriana vai para congresso em Séo Paulo.
13/11/2015 Inicio do congresso fetal.
14/11/2015 Gessica e Conceicdo chegam a Séo Paulo
15/11/2015 Exame das gestantes por especialista
16/11/2015 Resultado dos testes indica a presenga do zika
no liquido amnioético das gestantes
17/11/2015 Ministério da saude divulga resultados, e,
emite alerta dos dois primeiros casos

05/01/2016 Publicacdo da primeira pesquisa em revista

cientifica

05/02/2016

Catarina nasceu/Jodo Guilherme veio a 6bito
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APENDICE B — Roteiro de entrevista

1-Quantos anos a crianca tem?
2-Com quanto tempo de gestacéo foi diagnosticado o virus do Zika?

3-Vocé descobriu a microcefalia na gravidez ou apds o parto? Se foi quando nasceu com
guantos meses?

4-Como foi a aceitacdo de que viria um filho com malformacdo congénita ? Em algum
momento pensou em desistir de prosseguir a gravidez?

5-Quais maiores dificuldades enfrentadas?
6-Ha o apoio da familia? Mais especificadamente do parceiro?

7-Ele (a) realiza algum tratamento? Se sim qual, a frequéncia semanal que recebe tratamento?
Com o tratamento foi observado avangos no desenvolvimento das criangas?

8-Vocé mora em qual cidade? Como chega até o local do tratamento? A cidade fornece
transporte?

9-Vocé tem conhecimento ou foi beneficiada com a licenca maternidade de 180dias?

10-Vocé conhece o projeto de lei 6.894/2017 que esta em tramite, que concede o beneficio de
prestacdo continuada para a familia que recebeu a renda per capita de % salario minimo?

11-O SUS deve fornecer a todos os tratamentos para essas criancas, afinal € direito da pessoa
ser atendida de forma adequada, com qualidade para que garanta a continuidade do
tratamento. Em algum momento seu filho foi atendido pelo SUS? Quais as dificuldades que
foram possiveis observar? Quais as falhas?
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APENDICE C - Centro Dia

Figura 1 Fachada Centro-Dia Figura 2 Sala de conversa

Figura 5 Cadeira de alimentagdo-modelo Figura 6 Sala de atendimento
AACD multiprofissional
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Figura 7 Dormitorio
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Figura 8 Equipe de assistente social e coordenadora
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Figura 9 Cozinha e equipe de cuidadoras

Figura 10 Espaco ladico
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ANEXO A - Tabela Intergrowth - menina

The International Newborn Standards

Geatatlonsl age

[Weskg-0aya) Centiles
ki T 10" 50" a0 a5" ar
3340 120 123 141 186 235 251 261
3341 124 133 145 180 240 255 266
3342 1328 137 148 184 244 232 270
3343 132 140 153 188 248 263 274
33+4 136 144 157 202 252 267 278
3345 138 148 161 206 256 272 82
3348 143 152 165 Zoe 260 275 286
3440 147 155 163 213 264 275 250
3441 150 153 i72 217 267 283 254
3442 154 152 175 220 27 257 ="
3443 157 166 178 224 275 281 3m
3444 161 158 182 228 278 FE-11 305
3445 164 173 186 231 2E2 228 308
3448 167 176 188 235 286 302 312
35+0 171 179 182 238 2ES 305 316
3541 174 183 156 z41 2853 305 318
3542 177 186 199 245 2585 312 323
3543 180 188 202 24B 293 315 326
35+4 1E3 152 205 251 3.03 319 330
3545 186 155 208 254 3.06 332 333
35+8 189 158 211 257 308 335 336
36+0 192 2.0 214 2.60 312 338 338
3d+1 195 204 217 263 315 33 3.42
36+2 138 o7 Z.20 266 318 334 3435
36+3 200 205 Z23 268 321 337 348
6+4 203 212 2.25 272 324 3.40 3351
3845 208 215 223 275 327 343 334
36+8 208 217 231 277 330 345 357
3740 211 220 233 280 332 34z 360
T+ 214 233 236 283 335 352 363
37+2 216 235 238 285 338 354 365
37+3 218 227 za1 2.BB 3.40 357 368
a7+4 221 230 z.43 280 343 360 371
IT+5 223 232 2.45 283 348 382 373
a7+8 235 235 z.4s 285 348 365 376
3840 22E 237 2.50 297 351 367 378
3341 230 239 253 3.00 353 382 38
3342 232 241 255 302 355 372 383
33+3 234 2.43 2.57 3.04 3.58 374 3.85
Ceststional 303
[——— Centiles
= ¥ 10 50 90" 95" g
e 236 245 2355 3.06 3.60 376 388
385 238 247 261 3.09 362 378 380
28+:8 240 250 263 311 364 3E1 352
380 242 251 265 313 3.66 3E3 354
k- 244 253 267 315 368 385 358
382 246 255 268 317 370 367 389
28+:3 248 257 i § 318 372 385 a0
2o+4 250 255 273 321 374 3891 403
305 251 261 274 322 376 323 404
g2 253 262 276 324 378 385 406
400 255 54 278 3.26 3.80 387 4.08
401 256 266 280 328 382 322 410
402 258 267 2E 329 384 400 412
403 260 268 283 331 385 a0z 414
A0+4 251 270 234 333 3.87 404 415
405 263 72 285 334 3.9 405 217
408 264 273 287 336 220 407 419
410 265 275 288 337 38z aps 4320
4141 267 276 250 339 3583 410 222
41+2 268 77 251 3.40 385 412 4323
213 282 272 255 341 298 413 435
a1+4 27 280 234 343 387 415 436
4145 272 2Bl 255 344 389 418 227
4148 1273 282 256 345 4.00 417 4323
42:0 274 254 258 346 401 a1s 430
4241 275 2E5 =] 348 405 430 431
42:7 276 286 3.00 3.49 404 az1 433
42:3 277 287 3.01 3.50 405 422 434
47:4 278 2E8 302 351 406 473 435
42+5 278 zE8 3.08 352 407 434 436
£2+:8 2 80 250 3.04 3.53 4.08 4328 237

Fonte: University of Oxford
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ANEXO B - Tabela Intergrowth - menino

The International Newborn Standards

Birth weight (Boys)

INTERGROWTH-21=

Geatatlonal ags

[weeks+days) Centiles
ki T 0™ 50 90 as T
EER 1.18 125 1.43 185 252 270 2g82
3341 1.22 132 1.47 109 2.58 274 288
3342 1.28 1.38 1.51 203 260 237 200
3343 1.30 1.40 1.55 207 264 251 283
3344 1.34 1.44 1.50 zn 287 285 297
3345 1.38 1.48 1.63 215 271 280 ao
3344 1.42 1.52 1.67 2138 275 293 aos
3440 1.45 1.55 1.71 22z 270 208 ios
3441 1.40 1.50 1.74 226 282 300 31z
3442 1.53 1.63 1.78 229 258 303 315
3443 1.58 1.68 1.82 233 250 307 319
3444 1.60 1.70 1.85 236 203 3.10 3z
3445 1.63 1.73 1.89 240 298 3.14 326
3444 167 177 =] 243 2.00 317 229
3540 1.70 1.20 1.85 247 2.03 320 3zz
541 174 1.24 1.89 2.50 2.08 3.24 336
3542 177 1.87 2oz 253 3.00 a7 330
3543 1.80 1.20 205 2.56 313 330 242
35+4 1.83 1.04 20 2.80 218 333 345
3545 187 187 21z 283 31 338 245
3544 1.00 200 215 286 322 330 as1
36+0 1.83 203 21z 289 3.25 3.42 354
3641 1.08 208 221 arz 328 345 387
3642 1.88 208 224 275 33 348 360
36+3 2.0z 212 227 T3 334 3.5 363
36+4 2.05 215 2320 281 337 354 366
3645 2.08 218 233 284 330 357 369
36+4 21 221 235 2.86 3.42 3.60 a7z
A7+ 213 224 238 280 345 362 274
T+ 218 226 z2a41 2ez 348 365 37T
aT+2 218 220 244 285 3.50 368 380
aT43 222 232 247 27 353 370 3s2
aT+4 2.24 234 249 3.00 3.55 373 385
AT45 227 237 2E2 3.0z 3.58 375 387
a7+d 220 230 254 3.05 281 aTe 300
38+0 232 242 25T 3.07 3.63 3.50 ez
33+1 234 2.44 250 3.10 365 383 305
842 237 247 262 312 368 385 397
3843 2.38 2.48 264 315 370 357 398
Geatational sge
[wesk-nayE] Centiles
3 7 Rl 50 b 55 7
= 2432 253 287 17 372 3.80 402
3845 et 252 el =] 218 375 382 404
35+ 248 258 271 32z = 304 408
300 240 250 273 224 379 308 408
21 251 281 278 326 381 jek=l-] 4.10
302 253 283 278 328 383 4.01 4.12
e 255 285 220 330 388 4.03 415
I0+4 257 287 282 a3z 3.58 4105 417
305 252 280 24 234 3.00 4.07 419
308 281 27 228 336 302 4.09 421
A0 283 273 288 338 3.04 411 422
40=1 285 275 Z2ed 240 308 4.13 424
40+2 267 277 ez 342 307 4.15 426
A+3 289 278 204 344 3.09 4.18 4.28
404 27 281 208 248 40 4.18 430
A0+5 273 283 288 248 403 420 432
408 275 285 289 348 404 4232 433
410 278 288 am as 4.08 423 435
41+1 278 288 203 353 4.08 425 437
41+2 280 280 3.05 3.85 408 427 4328
413 282 2m 2.08 356 411 428 4.40
4144 283 283 2.08 a58 413 4.30 4.42
4145 285 et =1 208 252 414 434 4.43
4148 288 208 an e 418 433 4.45
4240 288 293 3.1z a6z 217 4.34 4.48
421 280 2og 214 284 410 4.38 4.47
422 m 3m 215 365 420 437 4.40
243 282 302 247 3.67 421 4.39 4.50
424 204 304 318 388 423 4.40 452
42+5 zes 305 220 268 £324 4.41 453
248 288 3.08 a1 T 425 4.43 4.54

Fonte: University of Oxford
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ANEXO C - Tabela Comparativa entre o virus e sintomas

Sinais/Sintomas

Dengue

Zika

Chikungunya

Febre (duragao)

Acima de 33°C
(4 a7 dias)

Sem febre ou
subfebril
38C
(1 a 2 dias subfebril)

Febre alta »38°C
(2 a 3 dias)

Manchas na pele
(Frequéncia)

Surge a partir do
quarto dia em 30% -
50% dos casos

Surge no primeiro ou
segundo dia em 90%-
100% dos casos

Surge em 2-5 dias
em 50% dos casos

Dor nos miasculos

[Frequéncia} 4+ 4+ +[ e+
ﬁ:c:;::éﬂ"r[t:ii(a:li‘llﬂgﬁﬂ +H+++ +H[++ [+
Intensidade da dos
articular Leve Leve/Moderada Moderadallntensa
Edema dee R Frequente e de leve Frequente e de
articulacao are intensidade moderada a intenso
Conjuntivite Raro 30%-90% dos casos 40%
Defaleia (Frequéncia e
intensidade) T b b
Prurido Leve Intensa Moderada
Hipertrofia ganglionar
(Frequéncia) Leve Intensa Moderada
Doscrasia

emorragica oderada usente eve
h agi Moderad A L
(Frequéncia)

. Mais frequente .

Acometimento Raro que Dengue e Raro (predominante

Neurolégico

Chikungunya

em Neonatos)

Fonte: Carlos Brito-Professor da Universidade Federal de Pernambuco (atualiza¢do em dezembro/2015).
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ANEXOS D- IPESQ

Figura 13: Terapia PEDASUIT

Fonte: G1 GLOBO Fonte: G1 GLOBO

Figura 14 Fachada IPESQ Figura 15 Sala de fisioterapia

=
3
W Jodo Pessoa

YCAMPINA GRANDE

/

Fonte: G1 GLOBO Fonte: Site IPESQ

Figura 17 Sala de recepcéo

Fonte: Site IPESQ Fonte: Site IPESQ



Figura 18 Sala de recepgéo

Fonte: Site IPESQ

Figura 19 campanha para arrecadacio

CENTRO DE APOIO INTEGRADO AS CRIANCAS COM
MICROCEFALIA E SINDROME ZIKA CONGENITA
DR. ARTUR EUGENIO DE AZEVEDO PEREIRA

IPESQ. ¥
PEDIDO DE DOACOES

W

TELHAS FIBROCIMENTO 6mm

LINHAS MADEIRA 3X4
00 m

50 sacos

Para aumentar o numero de criangas atendidas e melhorar as acomodagées
das maes e ciangas o IPESQ esta reformando o imével onde sera instalada
a casa de apoio e acolhimento. Todas as nossas atividades sdo custeadas
através de doagbes e apadrinhamentos de criangas. Precisamos de sua ajuda,
doe materiais de construgéo ou contribua para as despesas.

DEPOSITO BANCARIO:

BANCO SICRED (748) CONTATOS: www.ipesq.org.br
CONTA G138% (83) 3201 0403

CNPJ 11.534.319/0001-13

Fonte: Facebook do IPESQ
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ANEXOS E- CER

Figura 22 Sala de recep¢do Fonte: Codecom-CG/ Arquivo Figura 23- Fisioterapia- Fonte:
Codecom/CG

Figura 24- Fisioterapia aquatica- Fonte: Divulgacéo Figura 25 Carnaval do CER- Fonte: Divulgagio



ANEXO F- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Da de identificacio

Titulo do Projeto: Protegdo Integral 3 infancia com microcefalia: Uma andlise sociojuridica em

Campina Grande
Pesquisador Responsavel: Leticia Queiroga Batista

Nome do participante: [-7}42,0 RE2ERAY DnrQILVA L R
Data de nascimento: 2. Y/ 1@/ 2045 RG: Y4y 3 005
Responsavel legal {quando for o caso):’ R.G.: 33% 4 ('}'3 ?‘
SO0 FoUUNe-
Vocé est4 sendo convidado (a) para participar, como voluntério, do projeto de pesquisa “Protegdo
Integral A infincia com microcefalia: Uma analise sociojuridica em Campina Grande”, de

responsabilidade da pesquisadora Leticia Queiroga Batista.

Leia cuidadosamente o que segue e me pergunte sobre qualquer davida que vocé tiver. Apés ser
esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso aceite fazer parte do estudo, assine ac final
deste documento, que consta em duas vias. Uma via pertence a vocé e a outra ao pesquisador

responsavel. Em caso de recusa vocé nao sofrerd nenhuma penalidade.

Declaro ter sido esclarecido sobre os seguintes pontos:

1. O trabalho tem por finalidade assegurar a efetivagac da protecdo juridica do direito a saide das
criangas portadoras da malformacde congénita, bem como compreender as politicas pablicas na drea
da satde, tendo como problema a existéncia de protegdo juridico- social consistente para as criangas

com Microcefalia. Cuja justificativa é analisar a existéncia de protegdc juridica as criancas com

microcefalia, a partir do caso.

2. A minha participagdo nesta pesquisa consistird em dispor acerca de informagdes como narragdo de
dados como a idade da crianga, a descoberta do virus zika durante a gestagdo da genitora, descoberta
da microcefalia e aceitagio, dispor um pouco sobre como funciona ¢ tratamento, quais profissionals
envolvidos, locais de tratamento, como se locomove até o local, conhecimento acerca do projetoe de lei,
beneficio da licenga maternidade ampliada, beneficio da prestacdo continuada provisoria. Tendo
como local da entrevista o ambiente familiar, cuja duragdo tem cerca de 60 minutos, havendo registro

por meio de fotografia e gravagdo de videos.

3. Durante a execugdo da pesquisa nao ocorreréc riscos aos sujeitos envolvidos na pesquisa, ja que
apenas serao realizadas entrevistas.

b
Rubrica do pesquisador: _:é__ Rubrica do participante: é%&“\a, ; Pigina1de2
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

4. Ao participar desse trabalho estarei contribuindo para enriquecer a pesquisa da estudante, cujo
intuito é abordar no seu trabalho de conclusio sobre o direito a saide das criangas portadoras da
sindrome congénita do virus zika, assim como suas nuances.

5. A minha participagdo neste projeto devers ter a duracio de 60 minutos.

6. Nao terei nenhuma despesa ao participar da pesquisa e poderel deixar de participar ou retirar meu
consentimento a qualguer momento, sem precisar justificar, e ndo sofrerei qualquer prejuizo.

7. Fui informado e estou ciente de que nio ha nenhum valor econdmico, a receber ou a pagar, por
minha participag®o, no entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participagdo na
pesquisa, serei ressarcido.

8. Caso ocorra algum dano comprovadamente decorrente de minha participacdo no estudo, poderei
ser compensado conforme determina a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide

9. Meu nome ser4 mantido em sigilo, assegurando assim a minha privacidade, e se eu desejar terei
livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha participacic.

10. Fui informado que os dados coletados serdo utilizados, tinica e exclusivamente, para fins desta
pesquisa, e que os resultados poderdo ser publicados.

11. Qualquer duvida, pedimos a gentileza de entrar em contatoe com Leticia Queiroga Batista,
pesquisador  (a) responsdvel  pela  pesquisa, telefone: (83)986262822,  e-mail:
lety.queirogaS6@hotmail.com, com os pesquisadores Cecflia Paranhes, telefene ; 83 988273275, e-

mail: ceciparanhos@hotmail.com.

Eu, JCLL‘Q_X)M\__JADML@PAE&&G n? Q?)M_?; declaro ter sido informado e

concordo em participar, como voluntario, do projeto de pesquisa acima descrito.

MmML&dem_dezoﬁ.

4 s

Assinatura de participante
Impressdo dactiloscépica

LETICA _ QUEROGA  BATSTA — B
Nome e assinatura do responsavel por obfer o consentimento

Rubrica do pesquisador: .4 . Rubrica do participante: éam Pagina 2 de 2



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Dados de identificacio

Titulo do Projeto: Protegdo Integral a infancia com microcefalia: Uma andlise sociojuridica em

Campina Grande : . .
Pesquisador Responsavel: Leticia Queiroga Batista

ol pE2EARR DR QILVA

Nome do participante: ‘" v

Data de nascimento: 2/1/10 /2045 RG.: L{ Lfl‘fa po ?

R?pgnswgal!ckuandofor&m RG. 9\33_{ 53 7

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntério, do projeto de pesquisa “Protegio
Integral A infincia com microcefalia: Uma analise sociojuridica em Campina Crande”, de

responsabilidade da pesquisadora Leticia Queiroga Batista

Leia cuidadosamente o que segue e me pergunte sobre qualquer duvida que vocé tiver. Apés ser
esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso aceite fazer parte do estudo, assine ao final
deste documento, que consta em duas vias. Uma via pertence a vocé e a outra ao pesquisador

responsavel. Em caso de recusa voce ndo sofrera nenhuma penalidade.

Declaro ter sido esclarecido sobre os seguintes pontos:

1. O trabalho tem por finalidade assegurar a efetivagao da protegdo juridica do direito a satde das
criangas portadoras da malformacido congénita, bem como compreender as politicas piblicas na area
da sadde, tende como problema a existéncia de protegdo juridico- social consistente para as criangas
com Microcefalia, Cuja justificativa é analisar a existéncia de protecdo juridica as criangas com

microcefaliz, a partir do caso.

2. A minha participagao nesta pesquisa consistira em dispor acerca de informac@es como narragio de
dados como a idade da crianga, a descoberta do virus zika durante a gestagdo da genitora, descoberta
da microcefalia e aceitagdo, dispor um pouco sobre como funciona o tratamento, quais profissionais
envolvidos, locais de tratamento, como se locomove até o local, conhecimento acerca do projeto de lei,
beneficio da licenga maternidade ampliada, beneficio da ‘prestagdo continuada provisaria. Tendo
como local da entrevista o ambiente familiar, cuja duragdo tem cerca de 60 minutos, havendo registro
por meio de fotografia e gravagao de videos.

3. Durante a execugdo da pesquisa ndo ocorrerdo riscos aos sujeitos envolvidos na pesquisa, ja que
apenas serdo realizadas entrevistas.

Rubrica do pesquisador: _&___ Rubrica do participante: M_ Pagina 1 de 2
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ntribuindo para enriquecer a pesquisa da estudante, cujo

. rticipar desse trabalho estarei co J S
ot g lusio sobre o direito a satde das criangas portadoras da

intuito & abordar no seu trabalho de conc
sindrome congénita do virus zika, assim como suas nuances,

5. A minha participagdo neste projeto devera ter a duragdo de 60 minutos.

6. Nio terei nenhuma despesa ao participar da pesquisa e poderei deixar de participar ou retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e ndo sofrerei qualquer prejuizo.

7. Fui informado e estou ciente de que ndoe ha nenhum valor econdmico, a receber ou a pagar, por
minha participagdo, no entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participagdo nha

pesquisa, serei ressarcido.

8. Caso ocorra algum dano comprovadamente decorrente de minha participagdo no estudo, poderei

ser compensado conforme determina a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde

9. Meu nome serd mantido em sigilo, assegurando assim a minha privacidade, e se eu desejar terei
livre acesso a todas as Informacdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequencias,
enfim, tudo 0 que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagao.

10. Fui informado que os dados coletados serdo utilizados, Unica e exclusivamente, para fins desta
pesquisa, e que os resultados poderdo ser publicados.

11. Qualguer divida, pedimos a gentileza de entrar em contato com Leticia Queiroga Batista,
pesquisador  (a)  responsdvel pela  pesquisa, telefone:  (83)986262822, e-mail:
lety.queiroga96@hotmail.com, com os pesquisadores Cecilia Paranhos, telefone : 83 988273275, e-
mail; ceciparanhos@hotmail.com.

Eu, égmwc ne 918-{—(9-3-% declaro ter sido informado e

concordo em participar, como voluntario, do projeto de pesquisa acima descrito.

M-M&Aﬂ—:hdem_dezoﬁ.
% A

ssinatura do participante

Impressao dactiloscépica

LETCCA Quelng A CANSTA - h.
Nome e assinatura do responsével por obter o consentimento

Rubrica do pesquisador: __é_%___ Rubrica do participante: éou-l WA Pigina2de2
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Dados de identificagdo

Titulo do Projeto: Prote¢do Integral A infincia com microcefalia: Uma anélise sociojuridica em
Campina Grande
Pesquisador Responsavel: Leticia Queirog\a Batista

Nome do participante: _’fx&u% Udblo. uciramle %AWOQ(*UD
Data de nascimento: ,,‘2,3/ b3 [‘Qalé RG: 43%.838 .€34 11
Responsével legal {quando for o caso): ol d)v QQV&R.G.: JEF l[% 3 8

Vocé esta sendo convidado (a) para partici;zr, como voluntério, do prejeto de pesquisa "Protegic

Integral a infincia com microcefalia: Uma analise sociojuridica em Campina Grande”, de

responsabilidade da pesquisadora Leticia Queiroga Batista.

Leia cuidadosamente o que segue e me pergunte socbre qualquer divida que vocé tiver. Apés ser
esclarecido (a) sobre as informagées a seguir, no caso aceite fazer parte do estudo, assine ao final
deste documento, que consta em duas vias. Uma via pertence a vocé e a outra ao pesquisador

responsavel, Em caso de recusa vocé ndo sofrerd nenhuma penalidade.

Declaro ter sido esclarecido sobre os seguintes pontos:

1. O trabalho tem por finalidade assegurar a cfetivagio da protegio juridica do direito 3 satde das
criangas portadoras da malformacdo congénita, bem como compreender as paliticas piblicas na 4rea
da salde, tendo como problema a existéncia de prote¢ac juridico- social consistente para as criangas
com Microcefalia. Cuja justificativa € analisar a existéncia de protecio juridica as criangas com

microcefalia, a partir do caso.

2. A minha participagdo nesta pesquisa conslstird em dispor acerca de informagéaes como narragdo de
dados como a idade da crianca, a descoberta do virus zika durante a pestacdo da genitora, descoberta
da microcefalia e aceitagdo, dispor um pouco sobre como funciona o tratamento, quais profissionais
envolvidos, locais de tratamento, como se locomove até o local, conhecimento acerca do projeto de lei,
beneficio da licenga maternidade ampliada, beneficio da prestagiio continuada provisdria, Tendo
como local da entrevista 0 ambiente familiar, cuja duragio tem cerca de 60 minutos, havendo registro

por meio de fotografia e gravagdo de videos,

3. Durante a execu¢do da pesquisa ndo ocorrerao riscos aos sujeitos envolvidos na pesquisa, j4 que
apenas serao realizadas entrevistas.

Rubrica do pesquisador: @ - Rubrica do participante: . Pagina1de 2
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

4. Ao participar desse trabalho estarei contribuindo para enriquecer a pesquisa da estudante, cujo
intuito & abordar no seu trabalho de conclusdo sobre o direito a salde das criangas portadoras da

sindrome congénita do virus zika, assim como suas nuances.
5. A minha participagdo neste projeto deverd ter a duracdo de 60 minutos.

6. Nio terei nenhuma despesa ao participar da pesquisa e poderei deixar de participar ou retirar meu
consentimenta a qualquer momento, sem precisar justificar, e ndo sofrerei qualquer prejuizo,

7. Fui informado e estou ciente de que ndo hd nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por
minha participagio, no entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente da participagdo na

pesquisa, serei ressarcido.

8. Caso ocorra algum dano comprovadamente decorrente de minha participagdo no estudo, poderei
ser compensado conforme determina a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide

9. Meu nome sera mantido em sigilo, assegurando assim a minha privacidade, e se eu desejar terei
livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequéncias,
enfim, tudo 0 que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagao.

10. Fui informado que os dados coletades serdo utilizados, inica e exclusivamente, para fins desta
pesquisa, e que os resultados poderio ser publicados.

11. Qualquer duvida, pedimos a gentileza de entrar em contato com Leticia Queiroga Batista,
pesquisador  {a)  responsidvel  pela  pesquisa, telefone:  (83)986262822, e-mail:
lety.queiroga96@hotmail.com, com os pesquisadores Cecilia Paranhos, telefone : 83 988273275, e-

mail: ceciparanhos@hotmail.com,

Eu, Y o RG n? 26 84929 declaro ter sido informado e

concordo em participar, como voluntdrio, do projeto de pesquisa acima descrito.

_ngwiﬁ_a&de_gﬂl&z‘}_dezoﬁ

Assinatura do participante

Impressdo dactiloscopica

L crverA Q41406 CATISTA ~ é,

Nome ¢ assinatura do responsédvel por obter o consentimento

Rubrica do pesquisador: é . Rubrica do participante: i Pagina2de2
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
DRados de identificaciao
Titulo do Projeto: Protegio Integral a infincia com microcefalia: Uma analise sociojuridica em

Camnpina Grande
oga Batis
é.w Salos Fusreo

Pesguisador Responsavel: Leticia Queir

Nome do participante: Ama. 1

Data de nascimento: ,_26/08/.1836 RG.: L{'bé 2 8%3
R.G.:

Responsavel legal (quando for o caso):

Vocé estd sendo convidado (a) para participar, como voluntério, do projeto de pesquisa "Protecao
Uma analise sociojuridica em Campina Grande”, de

Integral a nfancia com microcefalia:
responsabiiidade da pesquisadora Leticia Queiroga Batista.

Leia cuidadosamente o que segue e me pergunte sobre qualquer divida que vocé tiver. Apos ser
escizrecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso aceite fazer parte do estudo, assine ao final

deste documento, que consta em duas vias. Uma via pertence a vocé e a outra ao pesquisador

responsavel. Em caso de recusa vocé nio sofrerd nenhuma penalidade.

Declaro ter sido esclarecido sobre os seguintes pontos:

1. O trzbalho tem por finalidade assegurar a efetivagao da protecao juridica do direito a satde das
crizncas portadoras da malformacdo congénita, bem como compreender as politicas publicas na area

¢z szide, tendo como problema a existéncia de protegao juridico- social consistente para as criangas
analisar a existéncia de protecdo juridica as criangas com

com Microcefalia. Cuja justificativa é

microcefzalia, a partir do caso.
2 A minha participacio nesta pesquisa consistira em dispor acerca de informagoes como narragao de

dzcos como 2 idade da crianga, a descoberta do virus zika durante a gestacao da genitora, descoberta
dz microcefalia e aceitacdo, dispor um pouco sobre como funciona o tratamento, quais profissionais
envolvidos, locais de tratamento, como se locomove até o local, conhecimento acerca do projeto de lei,
henaficio da licenca maternidade ampliada, beneficio da prestagao continuada provisoria. Tendo

como local da entrevista o ambiente familiar, cuja duragdo tem cerca de 60 minutos, havendo registro

por meio de fotografia e gravagao de videos.

3 Durante a execuczo da pesquisa ndo OCOrrerao riscos aos sujeitos envolvidos na pesquisa, ja que

zpenas sero realizadas entrevistas.
Pagina 1de 2
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TERMO CONSEN'
DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

4. Ao partic
. wipar desse (r
G sse trabalho estarei ¢
ituito ¢ abordar no seu trab il Stavei contribuindo para enrigquecer a pesquisa da estudante, cujo
£ L r . 3 < .
sindrome congenita do virus 7ilk 10 de conclusio sobre o direito a satde das erlangas portadoras da
KL assim como s
O SUAS nuances.

5. A minha participaca
d participags ' ‘0
Participagio neste projeto deverd ter a duragao de 60 minutos.

6. Nio terei
- N el nenhuma despesa et
despesa ao pai ticipar da pesquisa ¢ poderel deixar de participar ou retirar meu

consentimento a
7. Fui informa Il alquer momento, sem precisar justificar, € nao solrerel qualquuer prejuizo.
) ado e es ‘e . A
B e estou ciente de que nao ha nenhum valor economico, a receber ou a pagar, por
da participagdo na

minha participac:
= ".l i lLIPRc.‘lO. no entanto, caso eu tenha qualquer despesa decorrente
pesquisa, serei ressarcido,
8. Caso ocorra ¢ 2
¢ orra algum dano comprovadamente decorrente de minha participagao no estudo, poderei
acional de Saude

er compensado conforme determina a Resolugio 466/12 do Conselho N
?. Meu nome serd mantido em sigilo, assegurando assim a minha privacidade, e se eu desejar terei
hw‘e acesso a todas as informagoes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas consequeéncias,
enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha participagao.
10. Fui informado que os dados coletados seriio utilizados, tinica e exclusivamente, para fins desta

pesquisa, e que os resultados poderdo ser publicados.
1 Leticia Queiroga Batista,

11. Qualquer duvida, pedimos a gentileza de entrar em contato con
pesquisador  (a) responsdvel  pela  pesquisa, telefone:  (83)986262822, e-mail:
lety.queiroga96@hotmail.com, com 0s pesquisadores Cecilia paranhos, telefone : 83 988273275, e-
mail: ceciparanhos@hotmail.com.

Eu, M&Eﬂm RG n® 3,5633 ZS declaro ter sido informado e
do projeto de pesquisa acima descrito.

concordo em participar, como voluntario,

é.nnpzm_&'mmdﬁ_——do& de ORleMATRS  de 2048

Assinatura do participante
Impressao dactiloscopica

LEficin Quoms pttsE_ I
r 0 consentimento

Nome e assinatura do responsével por obte
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