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Impacto das politicas publicas de salde para criangas com sindrome congénita do zika
na judicializacao

RESUMO

A sindrome congénita do zika fez surgir no Brasil um universo de criangas que necessitam de
medicamentos, exames médicos e consultas especializadas, além de uma vigilancia rigorosa
de seu crescimento e desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM). No entanto, nem todas
conseguem receber o tratamento adequado e acabam buscando o Poder Judicidrio para ter
seus direitos efetivados. Nesse contexto, o presente artigo objetivou apresentar as principais
demandas que chegam ao Poder Judiciario por parte das familias que tém filhos com essa
sindrome, bem como avaliar o alcance das politicas de saude instituidas para garantir a
integralidade da atengdo e a protegdo social dessas criangas e suas familias. Verificou-se que,
apesar de o direito a saude ser assegurado constitucionalmente e imputar ao poder publico,
em todas as suas esferas, o dever de fornecer assisténcia médica e farmacéutica com equidade
e universalidade, a alocacdo de recursos e a atengdo a saude dispensadas a essas criancas
demonstraram-se insuficientes e precérias, gerando assim, uma transferéncia de atribui¢oes
do Poder Executivo para o Poder Judicidrio, que se torna a ultima esperanca das familias.

Palavras-Chave
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ABSTRACT

The Zika’s Congenital Syndrome has led to the emergence in Brazil of a universe of children
who require medications, medical exams, specialized consultations, besides a rigorous moni-
toring of their growth and neuropsychomotor development. However, not all of them are able
to receive adequate treatment and end up seeking the Judiciary to have their rights enforced.
In this context, this article aimed to present the main demands that come to the Judiciary from
families with children with this syndrome, as well as to evaluate the scope of health policies
instituted to ensure the comprehensive care and social protection of these children and their
families. It was found that although the right to health is guaranteed constitutionally and
generates to the Public Power, in all its spheres, the duty to provide medical and pharmaceu-
tical care with equity and universality, the allocation of resources and the health care provided
to these children were shown to be insufficient and precarious, thus generating a transfer of
powers from the Executive to the Judiciary, which becomes the last hope of these families.
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Introducao

Com a Constituicio Federal de 1988 (CF/88), o conceito de saude foi
ampliado para um modelo compativel com a politica internacional de direitos
humanos, em que a satide é concebida como um direito de todos e dever do Estado
a ser garantido “mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do
risco de doenga e servicos para sua promogao, prote¢io e recuperagio'

O Sistema Unico de Satide (SUS) foi criado para atender aos objetivos cons-
titucionais e regulamentado pela Lei n. 8.080/1990, que, além de reconhecer fatores
determinantes e condicionantes para o bem-estar fisico, mental e social dos indivi-
duos?, tem como principios e diretrizes a universalidade de acesso aos servicos de
saude em todos os niveis, a integralidade de assisténcia, a preservagio da autonomia
das pessoas na defesa de sua integridade fisica e moral, a igualdade da assisténcia, o
direito a informacéo, a participagdo da comunidade e a descentralizagdo das a¢des
e servigos com énfase nos municipios®.

No que se refere ao “direito a saide”, permite-se frequentemente uma
interpretagdo restritiva e distorcida como direito individual, assistindo a cada
um exigir para si a mobiliza¢do incondicional dos meios humanos e técnicos
necessarios para a restauracdo de sua saude. Também a equidade pode se referir a
diferentes aspectos, principalmente a equidade nos cuidados de satide e a equidade
no acesso a eles. Faz-se importante acrescentar que essa preconizada equidade
no acesso refere-se apenas aos cuidados primarios, aqueles que sdo considerados
determinantes para preservar ou restaurar a saide*. No entanto, a assisténcia nem
sempre chega a populagdo em momento oportuno e, no siléncio do poder publico
ou na ineficiéncia de cumprir o determinado, o Poder Judicidrio ¢ demandado em
busca da garantia da assisténcia aos que dela necessitam e ndo conseguem obté-la
pelos meios ordinarios.

Relatorio de pesquisa sobre a judicializagdo da satide encomendada pelo
Conselho Nacional de Justica (CNJ) e o Poder Judiciario destaca o crescimento de
aproximadamente 130% nas demandas de primeira instincia entre 2008 e 2017.
A pesquisa identificou 498.715 processos em primeira instancia, distribuidos entre
17 justicas estaduais, e 277.411 processos de segunda instincia, distribuidos entre

1BRASIL. Constituicdo Federal da Replblica Brasileira de 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm. Acesso em: 26 ago. 2020.

2BRASIL. Lei n. 8.080, de 19 de setembro de 1990. Dispde sobre as condigdes para a promogéo, protecao
e recuperacao da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras
providéncias. 1990b. Disponivel em: http://www.lei.adv.br/8080- 90.htm. Acesso em: 23 jul. 2017.

SVENTURA. M. Direitos reprodutivos no Brasil. 3. ed. Sdo Paulo: Camara Brasileira do Livro, 2009.

“NEVES, Maria do Céu Patrdo. Alocagdo de recursos em salde: consideragoes éticas. Bioética, v.7, n. 2,
p. 155-163, 1999. Disponivel em: https://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/
download/307/446.
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15 tribunais estaduais, entre 2008 e 2017. Na segunda instancia, houve um salto de
2.969 processos em 2008 para mais de 20 mil em 2017°.

Em que pese a atuagao do Ministério da Satde e organismos internacionais
no apoio cientifico, tecnolédgico e financeiro para promover o acesso das criangas
com sindrome congénita do zika a assisténcia, cuidado e recuperagao de satude esta-
belecidos em lei, objetivou-se constatar com este trabalho se as medidas necessarias
a efetividade da assisténcia estdo realmente sendo alcangadas no que se refere ao
acompanhamento dessas criangas, englobando consultas, tratamentos, medicamen-
tos e insumos pertinentes.

Quando surgem epidemias como essa em questdo, ha sempre a necessidade
de uma reorganizagdo dos sistemas de prote¢ao social e satide para dar conta de
atender a nova demanda de atendimentos com as especificidades adequadas.

Para o proposto, primeiramente apresenta-se uma retrospectiva do surgi-
mento do virus zika no mundo e de como ocorreu sua entrada no Brasil, passando
de doenga pouco grave e com baixa necessidade de hospitaliza¢do até a mudanca
no padrdo de ocorréncia de microcefalia no pais, acometendo principalmente
bebés de mulheres nordestinas que vivem em situagao de fragilidade econémica
e social. No decorrer do artigo, discutem-se defini¢es conceituais de equidade
que reforcam sua resolu¢ido com base na judicializagéo.

Diante do exposto, questionam-se as politicas publicas recomendadas pelas
organiza¢des envolvidas visando a garantir a integralidade do atendimento, o acesso
aos servicos de assisténcia a saide e a prote¢do social dessas criancas e suas familias,
e qual tem sido o papel do Poder Judicidrio para o alcance da integralidade de tais
acoOes na vida dessas familias e criangas.

Método

O presente artigo trata de um estudo qualitativo de revisio bibliografica rea-
lizado ap6s levantamento de literatura especializada. Para a identificagido das fontes,
utilizaram-se as bases de dados Google Scholar e Scientific Electronic Library Online
(SciELO). Inicialmente, a busca foi feita mediante cruzamento das palavras-chave
“zika’, “microcefalia” e “sindrome congénita do zika’, com retorno de mais de 78
possiveis referéncias no total, impondo-se limite temporal para artigos publicados
de 2015 a2019.

SCONSELHO NACIONAL DE JUSTICA - CNJ. Relatério Analitico Propositivo. Justica Pesquisa. Judicializacao da
Saude no Brasil: perfil das demandas, causas e propostas de solugado. INSPER.2019. Disponivel em: http://
cnsaude.org.br/wpcontent/uploads/2019/07/JUDICIALIZAC%CC%A7A%CC%830-DA-SAU%CC%81DE-NO-
BRASIL.pdf. Acesso em: 10 jul. 2019.
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Também foram utilizadas legislagdo sobre o tema e noticias veiculadas na
midia, bem como julgados sobre a tematica proferidos pelo Tribunal de Justica de
Minas Gerais (TIMG).

Os critérios de inclusido da pesquisa jurisprudencial foram: julgados com
data de 2015 a 2019 e criangas com microcefalia, excluidas outras causas quando
mencionadas. A respeito dos julgados, foram encontrados 25 acdrddos com a palavra
“microcefalia’, mas ndo foram encontrados resultados para as palavras “microcefalia”
e “zika” juntas nem para a expressdo “sindrome congénita do zika”

Dos 25 julgados, somente cinco obedeceram aos critérios de inclusio.
Os outros 20 apresentavam outras causas para a ocorréncia da microcefalia (por
exemplo, acometimento em adultos), eram redundantes ou estavam fora da data
de corte.

Para a analise dos dados, utilizou-se a analise tematica, que, segundo
Bardin®, é uma das formas que melhor se adequam as investigagdes qualitativas.
Como propde o autor, a aplicagdo dessa técnica constitui-se de trés etapas: (i) pré-
-analise; (ii) exploragao do material; (iii) tratamento dos resultados e interpretagio.

Os temas emergentes abarcaram preferencialmente trés categorias, que sdo
discutidas no decorrer do artigo, quais sejam: dificuldades vivenciadas pelas familias
no cuidado as criangas; judicializagdo para aquisi¢do de medicamentos, tratamentos
e insumos; e abrangéncia da assisténcia preconizada pelo Ministério da Satude as
criancas portadoras da sindrome congénita do zika.

I. Surgimento do virus no Brasil e suas repercussoes

O zika é um virus do género flavivirus transmitido por mosquitos do género
Aedes, principalmente o Aedes aegypti. Foi identificado pela primeira vez em macacos
no continente africano, mais especificamente em Uganda, no ano de 1947, durante
uma monitoriza¢do da febre amarela - seu transmissor é o mesmo de doencas como
febre amarela e chikungunya. Em 1952, foi identificado em humanos na Republica
de Uganda e na Republica Unida da Tanzénia.

O primeiro grande surto da doenca causado pela infec¢do por zika foi
notificada em 2007 na ilha de Yap (Estados Federados da Micronésia). Em julho de
2015, o Brasil notificou uma associa¢io entre a infecgdo pelo virus zika e a sindrome
de Guillain-Barré (doenga neurolégica autoimune) e, em outubro do mesmo ano,
entre a infecgdo por zika e a microcefalia’.

SBARDIN, Laurence. Andlise de contetdo. Lisboa: Edigoes 70, 2010.

"WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Zika: the origin and spread of a mosquito-borne virus. Bulletin of
the World Health Organization, n. 94, p. 675-686, 2016. Disponivel em: http://www.who.int/bulletin/
volumes/94/9/16-171082.pdf. Acesso em: 12 ago. 2017.

78 R. Dir. sanit., Sao Paulo v.20 n.3, p. 74-91, nov. 2019/fev. 2020



Impacto das politicas publicas de salde para criangas com sindrome congénita do zika
na judicializacao

Até 2015, o conhecimento a respeito da infecgdo pelo virus zika era de que
afetava todos os grupos etarios e ambos os sexos, sendo uma doenga febril aguda,
autolimitada na maioria dos casos e com baixa necessidade de hospitaliza¢ao. No
entanto, a partir do segundo semestre de 2015, a infec¢io pelo virus zika comegou
a tomar importancia nacional, quando clinicos de alguns estados do Nordeste do
Brasil, principalmente Paraiba, Pernambuco e Ceard, comegaram a perceber e
notificar o aumento de microcefalia em recém-nascidos de mées que haviam sido
infectadas na gravidez®.

Em 11 de novembro de 2015, o Ministério da Satide declarou Emergéncia em
Satde Publica de Importéincia Nacional (ESPIN) por alteragdo do padrao de ocor-
réncia de microcefalias no Brasil. Embora o aumento de casos tenha sido registrado
em Pernambuco, a declaragio oficial abrangeu todo o pais. Ao reconhecer a ESPIN,
o Ministério garantiu maior agilidade as investigagdes dos casos registrados — tal
mecanismo esta previsto em lei’, para casos de emergéncia em saude publica que
demandem o emprego urgente de medidas de prevencao, controle e contengao de
riscos, danos e agravos a saude publica.

Apoés a detecgdo do aumento de casos de defeitos congénitos (DC) possivel-
mente relacionados ao virus zika, estudos clinicos, epidemioldgicos e experimentais
iniciados ja em 2015 buscaram investigar essa associa¢do causal, com a contribuicdo
de médicos geneticistas e outros especialistas envolvidos. Esses estudos chegaram a
evidencia etioldgica para o que a literatura consagrou como sindrome da zika con-
génita (SZC), comprovando a teratogenicidade (capacidade de provocar defeitos
congénitos) do virus zika®.

A sindrome da zika congénita ou sindrome congénita do zika acomete
exclusivamente fetos e bebés infectados com o virus zika antes do nascimento e
apresenta as seguintes caracteristicas: microcefalia grave; tecido cerebral reduzido
com padréo especifico de danos ao cérebro; danos a parte posterior do olho, inclusive
cicatriz macular e mancha retiniana com pigmentagao focal; contraturas congénitas,
como pé torto ou artrogripose e hipertonia, limitando os movimentos corporais
logo apds o nascimento. Outras anomalias incluem atrofia e assimetria cerebral,
formagdo anormal ou auséncia de estruturas cerebrais, hidrocefalia e transtornos

SWORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Zika: the origin and spread of a mosquito-borne virus. Bulletin of the
World Health Organization, cit.

°BRASIL. Decreto n. 7.616, de 17 de novembro de 2011. Dispde sobre a declaragdo de Emergéncia em
Satde Publica de Importancia Nacional - ESPIN e institui a Forca Nacional do Sistema Unico de Satde
- FN-SUS. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_At02011-2014/2011/Decreto/
D7616.htm#:~:text=Disp%C3%B5e%20sobre%20a%20declara%C3%A7%C3%A30%20de,de%20
Sa%C3%BAde%20%2D%20FN%2DSUS. Acesso em: 08 jul. 2017.

OFEITOSA lan Mikardo Lima; SCHULER-FACCINI, Lavinia; SANSEVERINO, Maria Teresa Vieira. Aspectos
importantes da Sindrome da Zika Congénita para o pediatra e o neonatologista. Bol Cient Pediatr., v. 5,
n. 3, p. 75-80, 2016. Disponivel em: https://www.sprs.com.br/sprs2013/bancoimg/170118173954bcp
ed_05_03_a02.pdf.
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da migracao neuronal. Em relacdo as anormalidades neuroldgicas, verifica-se a
ocorréncia de hiper-reflexia, irritabilidade, tremores, convulsoes, disfun¢do do
tronco encefalico' e disfagia. As anormalidades dos olhos incluem microftalmia,
deslocamento do cristalino, catarata, calcifica¢des intraoculares, atrofia do nervo
optico, hipoplasia, palidez do nervo 6ptico, palidez macular, corioretinite macular
e atrofia corioretiniana'?,

O prognostico para bebés com infeccdo congénita pelo virus zika atual-
mente é desconhecido. No entanto, diante de todas as condi¢des e anomalias rela-
cionadas a sindrome, a atengdo a saude e o monitoramento clinico desses bebés,
independentemente de apresentarem ou nio defeitos congénitos aparentes, é de
suma importancia para lhes garantir o acompanhamento adequado®. Bebés com
anormalidades SZC (como microcefalia, calcificagdo intracraniana ou outras anor-
malidades cerebrais ou oculares) exigem uma equipe multidisciplinar e uma clinica
médica estabelecida para facilitar a coordenagdo do tratamento. Antes da alta do
bebé da maternidade, devem-se estabelecer cuidados de acompanhamento conti-
nuos por subespecialistas e com os servigos recomendados'*. Além do atendimento
de puericultura, também devem ser encaminhados para estimulagdo precoce em
servico de reabilitagdo prestado, por exemplo, por centro especializado de reabilita-
¢do, centro de reabilitagio em medicina fisica ou centro de reabilitagdo fisica - nivel
intermediario, servigo de reabilitacio intelectual —, devendo ser acompanhados por
fisioterapeuta, fonoaudidlogo ou terapeuta ocupacional®.

Para que toda essa rede de aten¢io e cuidado realmente preste a assisténcia
necessaria aos bebés, as familias precisam receber informagéo a respeito da impor-
tancia do acompanhamento de seu desenvolvimento, bem como apoio psicossocial
para que consigam enfrentar as adversidades que surgirdo com o crescimento e a
descoberta de outras limita¢des. E, considerando que muitas das familias com bebés
nessas condi¢des residem em municipios do Sertdo nordestino que nao possuem
sequer saneamento basico, toda essa rede de atencéo a saude fica distante, tornando
a adesdo ao tratamento muito mais sacrificante e dispendiosa'®.

MINISTERIO DA SAUDE - MS. Secretaria de Atencdo a Saude. Diretrizes de estimulagdo precoce: criancas
de zero a 3 anos com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. Brasilia-DF: Ministério da Sadde,
Secretaria de Atencao a Salde, 2016. 184p. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/
diretrizes_estimulacao_criancas_0a3anos_neuropsicomotor.pdf.

12CENTER FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION - CDC. Congenital Zika Syndrome & Other Birth
Defects. Disponivel em: https://portugues.cdc.gov/zika/hc-providers/infants-children/zika-syndrome-birth
defects.html. Acesso em: 10 dez. 2017.

31d. Ibid.

“1d. Ibid.

5MINISTERIO DA SAUDE - MS. Secretaria de Atencao a Salde. Diretrizes de estimulagéo precoce: criangas
de zero a 3 anos com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. Brasilia-DF: Ministério da Sadde,
Secretaria de Atengdo a Sadde, 2016. 184p. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/
diretrizes_estimulacao_criancas_0a3anos_neuropsicomotor.pdf.

16DINIZ, Debora. Zika: do Sertdo nordestino a ameaca global. Rio de Janeiro. Civilizagdo Brasileira, 2016.
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Il. Equidade e justica no acesso aos servicos de saide

O termo “equidade” passou a receber maior aten¢io na década de 1980, como
um dos marcos da discussdo no campo da satde a partir da estratégia formulada
pela Organizagdo Mundial da Satide (OMS) - “Satide Para Todos no Ano 2000 -,
cujo objetivo era a promogdo de agdes de saiide baseadas na nogio de necessidade
e destinadas a atingir a todos, independentemente de raga, género, condigio social
e outras diferencas que pudessem ser definidas socioeconémica e culturalmente".

Os debates e as defini¢des conceituais mais recentes sobre desigualdades
e equidade em saude sdo essencialmente sustentados pela teoria da justi¢a formu-
lada por dois importantes autores contemporaneos, Raws'® e Sen', cujas andlises
tém influenciado a discussdo sobre o tema - ainda que justica e equidade sejam
abordadas com base em perspectivas diferentes, pois a ideia de justi¢a carrega um
sentido distributivo, que implica a igualdade de oportunidades, tendo em vista as
diferentes necessidades dos cidaddos®.

Pelo carater multidimensional do conceito, Sen?! entende que equidade
pressupde ndo somente questdes vinculadas a distribuicao das agdes de atencgao
a saude, mas também a possibilidade de conquistar boa saide. Por outro lado,
sabe-se que a inclusdo de principios de equidade na formulagdo de uma politica
de satide ndo assegura uma implementagdo equinime, no sentido do atendimento
da diversidade de necessidades dos sujeitos?’. Quando as politicas de saude nao
dédo conta de atender aos sujeitos em suas necessidades de saude, abre-se espago
ao Poder Judicidrio na tentativa de se fazer valer o Direito Constitucional de
acesso a saude.

O artigo 6° da CF/88 brasileira apresenta a saide como direito social, ao
lado de educagio, trabalho, lazer, seguranca, previdéncia social, protecdo & mater-
nidade, infancia e assisténcia aos desamparados. Em termos conceituais, a equidade
envolve vérias dimensdes e por isso suscita um rico debate em sua operacionaliza-
¢do. Aproxima-se tanto do principio da igualdade de acesso (equidade horizontal)
quanto do principio da diferenga, ao reconhecer a diversidade das necessidades dos
sujeitos sociais (equidade vertical). No 4mbito da saude, a equidade é considerada
horizontal quando se pretende identificar e tratar igualitariamente pessoas com

17VIANA, Ana Luiza d’Avila; FAUSTO, Marcia Cristina Rodrigues; LIMA, Luciana Dias de. Politica de salde e
eqliidade. Sdo Paulo Perspec., Sdo Paulo, v. 17, n. 1, p. 58-68, mar. 2003. Disponivel em: http://www.
scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S010288392003000100007 &Ing=en&nrm=iso. Acesso em:
09 set. 2017. https://doi.org/10.1590/S0102-88392003000100007.

1BRAWS, J. Uma teoria da justica. Traducdo de Almiro Pisetta e Lenita M. R. Esteves. Sdo Paulo: Martins
Fontes, 2000.

19SEN, A. Desigualdade reexaminada. Traducao de Ricardo Doninelli Mendes. Sao Paulo: Record, 2001.

20\/JANA, Ana Luiza d’Avila; FAUSTO, Mércia Cristina Rodrigues; LIMA, Luciana Dias de. op. cit.

21SEN, A. op. cit.

22VIANA, Ana Luiza d’Avila; FAUSTO, Marcia Cristina Rodrigues; LIMA, Luciana Dias de. op. cit.
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necessidades iguais de saude e vertical, quando pessoas com necessidades distintas
de satde sao tratadas de forma diferente®.

Desse modo, a equidade é a base ética que deve guiar o processo decisério
da alocagédo de recursos. A associagdo desse principio com os da responsabilidade
individual e publica e da justica permite fazer valer o direito & saide. Reconhecer as
necessidades diferentes de sujeitos também diferentes para atingir direitos iguais é
o caminho pratico da ética que pode levar a um maior acesso a assisténcia médica*.

I1l. Politicas publicas no enfrentamento do virus zika

O Ministério da Satde editou protocolos de vigilancia e de atengdo a saude
em resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infecgédo pelo virus zika, além
do protocolo de estimulagdo precoce de criangas com microcefalia, e tem empe-
nhado esfor¢os e recursos para que esses protocolos seja cumpridos. As estratégias
de enfrentamento da microcefalia sdo divididas em trés eixos: (i) combate ao mos-
quito transmissor; (ii) atendimento as pessoas; e (iii) desenvolvimento tecnoldgico,
educacio e pesquisa. Uma agdo importante é as maes de criancas diagnosticadas
com microcefalia e que tenham renda familiar per capita inferior a um quarto do
salario minimo vigente poderem se inscrever para receber o Beneficio de Presta-
¢do Continuada (BPC), cujo valor é equivalente a um saldrio minimo®. A Lei n.
13.301/2016% regulamenta a questao do BPC as familias que possuem crianga vitima
de sequelas neuroldgicas em decorréncia da microcefalia e estabelece o recebimento
do beneficio por um periodo maximo de trés anos.

Atualmente, o conceito de deficiéncia utilizado é o descrito na Lei
n. 8.742/1993%, ratificada pela Lei n. 13.146/2015 (Lei Brasileira de Inclusdo)*:

2ZCAMPOS, Gastdo Wagner de Sousa. Reflexdes tematicas sobre eqlidade e salde: o caso do
SUS. Salde Soc., Sao Paulo, v. 15, n. 2, p. 23-33, ago. 2006. Disponivel em: http://www.
scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-12902006000200004&Ing=en&nrm=iso.
http://dx.doi.org/10.1590/S0104-12902006000200004.

2*GARRAFA, Volnei; OSELKA, Gabriel; DINIZ, Debora. Sadde publica, bioética e equidade. Rev. bioética, v. 5,
n. 1, p. 27-33, 1997. Disponivel em: https://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/
download/361/462.

25HENRIQUES, Claudio Maierovitch Pessanha; DUARTE, Elisete; GARCIA, Leila Posenato. Desafios para o
enfrentamento da epidemia de microcefalia. Epidemiol. Serv. Satide, Brasilia, v. 25, n. 1, p. 7-10, mar. 2016.
Disponivel em: http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2237-96222016000100007&Ing
=en&nrm=iso. Acesso em: 18 ago. 2017. https://doi.org/10.5123/S1679-49742016000100001.

26BRASIL. Lei n. 13.301, de 27 de junho de 2016. Dispde sobre a adogdo de medidas de vigilancia em saude
quando verificada situacao de iminente perigo a salde publica pela presenga do mosquito transmissor do virus
da dengue, do virus chikungunya e do virus da zika; e altera a Lei n° 6.437, de 20 de agosto de 1977. Disponivel
em: www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2016/lei/L13301.htm. Acesso em: 18 ago. 2017.

27BRASIL. Lei n. 8.742 de 7 de Dezembro de 1993. Dispde sobre a organizacao da Assisténcia Social e da
outras providéncias. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8742.htm. Acesso em: 26
ago. 2020.

28BRASIL. Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Disponivel em: h http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-
2018/2015/lei/113146.htm. Acesso em: 26 ago. 2020.
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pessoa com deficiéncia é aquela que tem impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras que podem obstruir
sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condigdes com as demais pessoas.

Tal conceito amplia o espectro de pessoas que podem ser contempladas
com o BPC e reconhece a importincia da interagdo dos impedimentos de ordem
corporal com barreiras socioculturais que dificultam e/ou impedem a participagdo
social das pessoas com deficiéncia®.

A Lei n. 13.301/2016 dispoe também acerca de medidas de vigilancia em
saude que podem ser determinadas e executadas para a conten¢do das doengas
transmitidas pelo Aedes aegypti e especifica as medidas a serem adotadas, tais como:
institui¢do de atividades de limpeza nos imdveis, com identificagdo e elimina¢io
de focos de vetores; realizagdo de campanhas educativas; realizagdo de visitas a
iméveis publicos e particulares para eliminagdo do mosquito e de seus criadouros;
ingresso forcado em iméveis publicos e particulares, no caso de situagdo de aban-
dono, auséncia ou recusa de pessoa que possa permitir o acesso de agente publico.
Em seu artigo 3° reitera outras medidas fundamentais para a contengéo das doengas
causadas pelos virus de que trata o caput, tais como: obediéncia aos critérios de
diagndstico estabelecidos pelas normas técnicas vigentes; aperfeicoamento dos sis-
temas de informacao, notificagéo, investigagao e divulgacao de dados e indicadores;
universalizagdo do acesso a agua potéavel e ao esgotamento sanitario; incentivo ao
desenvolvimento de pesquisas cientificas e & incorpora¢éo de novas tecnologias de
vigilancia em saude; entre outras.

Discussao e resultados

I. Das dificuldades vivenciadas pelas familias no cotidiano

Em algumas das reportagens selecionadas no levantamento bibliografico,
verifica-se o descaso do poder publico para com as familias, que muitas vezes
arcam sozinhas com a compra de fraldas e medicamentos e com o transporte para
os centros de reabilitagdo. Em reportagem publicada pelo jornal Folha de S. Paulo
em 29 de julho de 2016, podem-se verificar alguns desses casos:

A familia de Luhandra, com nove meses de idade, precisou vender
o carro e o mercadinho, tirou os filhos da escola particular e

29PEREIRA, Everton Luis et al. Perfil da demanda e dos Beneficios de Prestagdo Continuada (BPC) concedidos
a criangas com diagnéstico de microcefalia no Brasil. Ciénc. Saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 22, n. 11,
p. 3557-3566, nov. 2017. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232017021103557&Ing=en&nrm=iso. https://doi.org/10.1590/1413-812320172211.22182017.
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mudou-se para o Recife, onde vivem com saldrio de R$ 700. Os
pais de Wiliam, oito meses, cobram na Justi¢a um subsidio para
complementar a renda de R$ 900. Com apenas R$ 250 de Bolsa
Familia, a méae de Pérola, dez meses, viaja toda semana 400 km
de Beténia até a capital e dorme em casas de apoio™.

Segundo a reportagem, as familias citadas buscavam tratamento em até
cinco hospitais diferentes de Recife para seus bebés com microcefalia. Publicado
um ano apés o inicio das notificagdes dos casos - “que ganharam repercusséo inter-
nacional, com epicentro em Pernambuco” -, o texto relata a insatisfacdo dos pais
de bebés com microcefalia com o “abandono pelo poder publico, tanto na falta de
recursos financeiros como no tratamento médico e apoio psicoldgico prometidos
por prefeituras, estados e Unido”. Além disso, esses pais precisavam compartilhar
cartelas de medicamentos de alto custo e dormir em casas de apoio, dependendo
da ajuda de familiares e organizagdes ndo governamentais’.

Segundo matéria jornalistica veiculada em 7 de abril de 2017 pelo jornal
Tribuna Hoje**, Alagoas registrava falta de medicamentos anticonvulsivantes, como
fenobarbital e vigabatrina, indispenséveis para o acompanhamento da microcefalia.
Apesar de admitirem o problema a reportagem, as secretarias de saude do estado
de Alagoas e do municipio de Macei6 ndo estimaram prazo para chegada de novos
lotes. O jornal ouviu a neurologista Lucia Helena Reis, que explicou que o fenobar-
bital (Gardenal) faz efeito por, no maximo, trés ou quatro dias, enquanto o Sabril
(vigabatrina) tem a¢do mais rapida (e, portanto, as criangas ndo deveriam passar
um dia sem esse medicamento).

Reportagem do jornal O Globo® veiculada em janeiro de 2016 apresenta
um caso em que foi necessario pedir judicialmente medicamento de baixo custo.
A superintendente do Instituto Brasileiro dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(IBDD), Teresa Costa D’Amaral, ressaltou a O Globo que o instituto tinha, na ocasiéo,
uma a¢do na Justi¢a para o fornecimento de fraldas, talco e anticonvulsivante - que,
embora fosse de baixo custo (R$ 9, segundo a reportagem), ndo poderia ser licitado
por néo constar da lista da secretaria de saude.

SONUNES, Kleber. Pais de bebés com microcefalia vivem abandono e recorrem a Justica em PE. Folha de S.
Paulo, 29 jul. 2016. Disponivel em: http://www1.folha.uol.com.br/cotidiano/2016/07/1796583-pais-de-
bebes-com-microcefalia-vivem-abandono-e-recorrem-a-justica-em-pe.shtml. Acesso em: 08 jul. 2017.

3td. Ibid.

S2FALTAM remédios para tratar criancas com microcefalia em Alagoas. Tribuna Hoje, 07 abr. 2017.
Disponivel em: http://www.tribunahoje.com/noticia/207474/cidades/2017/04/07 /faltam-remedios-
para-tratar-criancas-com-microcefalia-em-alagoas.html. Acesso em 08 jul. 2017.

33D’AMARAL, Teresa Costa. Vitimas da microcefalia e do abandono. O Globo, Rio de Janeiro, 31 jan. 2016.
Disponivel em:  http://noblat.oglobo.globo.com/geral/noticia/2016/01/vitimas-da-microcefalia-e-do-
abandono.html. Acesso em: 08 jul. 2017.
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Il. Das demandas ao Poder Judiciario

Grande parte das demandas apresentadas ao Poder Judicidrio objetiva
a aquisicdo de medicamentos constantes da lista do SUS, mas que, por variados
motivos, ndo se encontram disponiveis no sistema de satide no momento da neces-
sidade dos pacientes. Insumos de baixo custo e de facil aquisi¢éo, tais como fraldas,
e itens que estdo acima das possibilidades de aquisi¢cdo pelas familias também tém
sido judicializados.

No julgado do relator Marcelo Rodrigues verifica-se a necessidade de aqui-
sicdo de um desses itens:

REEXAME NECESSARIO 1.0313.13.013658-0/001 - ACAO
CIVIL PUBLICA - PACIENTE PORTADOR DE MICROCEFA-
LIA - PACIENTE PORTADOR DE MICROCEFALIA - NECES-
SIDADE DE USO DE CADEIRA DE RODAS - INSUMO DE
ALTO CUSTO - Impossibilidade de aquisi¢io com recursos
proprios - Direito a saude e a vida - Obriga¢do de custeio pelo
Municipio - Responsabilidade solidaria - Conforme ficou eviden-
ciada a necessidade da paciente em receber o insumo prescrito e
por nio possuir condi¢des de adquiri-lo com recursos proprios,
houve a imposi¢do de compelir o Poder Publico de qualquer das
esferas, isolada ou conjuntamente, a custea-lo em cumprimento
da garantia constitucional de direito a satide e a vida (art. 6° da
Constituicdo da Republica). Se refere a reexame necessario da
sentenca de f. 93-94v que, nos autos da agao civil ptblica ajui-
zada pelo Ministério Publico do Estado de Minas Gerais, julgou
procedente o pedido para condenar o requerido na obrigagdo
de fornecer a assistida uma cadeira de rodas confeccionada sob
medida. A agdo mostrou-se perfeitamente possivel para compe-
lir o Poder Publico a custear a aquisi¢do do insumo para que a
paciente possa ter uma vida digna®.

Conforme as criangas com microcefalia crescem, outras exigéncias comegam
a surgir, como se pode verificar em reportagem veiculada pela Human Rights Watch®
em 15 de maio de 2019 que evidencia que muitas dessas criangas completariam 3
ou 4 anos naquele ano e passariam a necessitar de suplementos nutricionais, cirur-
gias, medicamentos caros, estimula¢do precoce para aumentar o desenvolvimento
cognitivo, aparelhos ortodonticos, entre outros itens e servicos.

S4TRIBUNAL DE JUSTICA DO ESTADO DE MINAS GERAIS. Remessa Necesséria . 1.0313.13.013658-0/001.
Relator:Des. Marcelo Rodrigues. Data do julgamento: 10.0ut.2017. Disponivel em: https://www5.timg.jus.
br/jurisprudencia/pesquisaPalavrasEspelhoAcordao.do?paginaNumero=12&linhasPorPagina=1&numero
Registro=12&totalLinhas=25&palavras=microcefalia&pesquisarPor=ementa&orderByData=2&referencia
Legislativa= Acesso em: 08.jul.2019.

35ZIKA: as familias esquecidas pelo Brasil. 2019. Human Rigths Watch (HRW). Disponivel em: https://www.
hrw.org/pt/blog-feed/zika-familias-esquecidas-pelo-brasil#blog-330365. Acesso em: 08 jul. 2019.
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O julgado analisado pelo relator Carlos Levenhagen na Apelagio Civel n.
1.0194.18.000686-9/001, com data de julgamento em 27 de junho de 2019, corro-
bora o exposto acima, a respeito de solicitagdo de nutri¢do enteral e aparato para
administracdo da dieta ao SUS.

Trata-se de apelagdo interposta pelo Estado de Minas Gerais
contra sentenga, que julgou procedentes os pedidos formulados
na AGAO DE OBRIGAGCAO DE FAZER ajuizada por S.1.S.C.,
rep/ por sua genitora R.IR.M.S., com resolugdo do mérito,
condenando o requerido a fornecer a menor, mensalmente, sob
pena de multa didria a ser fixada em eventual cumprimento de
sentenca, o suplemento Nutren JR ou similares, e Equipos-15,
que devera durar indefinidamente, mediante apresentacio de
receita médica trimestral®.

A autora da a¢do é uma crianga de aproximadamente 2 anos, portadora de
paralisia cerebral de distribuicdo tetraplégica tipo epigastrica, disfagia orofaringea
(CID G80.9/Q02) (microcefalia e paralisia cerebral), decorrentes da sindrome da zika
congénita, fato comprovado por atestados médicos que afirmaram ser o suplemento
importante para o tratamento e a melhora nutricional e imunolégica da paciente.
Diante desse cendrio, o TJMG entendeu que ficara caracterizada a necessidade da
requerente de obter os suplementos, em face de seu quadro clinico e por sua familia
nao possuir renda mensal em valor suficiente, e, portanto, determinou que o estado
de Minas Gerais arcasse com 0s custos.

Conforme descrito no relatério da pesquisa realizada pelo CNJ* sobre a
judicializagdo da satide no Brasil, o direito do cidaddo de lutar por outro direito seu
perante o Poder Judicidrio é, além de legitimo, um elemento importante na confi-
guragdo da democracia sanitaria brasileira. Se, por um lado, as politicas publicas
normatizadas representam importantes garantias juridicas na protecio do direito
a sadde, a possibilidade de intervengdo do Poder Judicidrio na efetivacdo desse
direito representa a ultima garantia do cidaddo contra uma eventual violagdo ou
ameaca a esse direito.

I1l. Do alcance da assisténcia preconizada pelo Ministério da Salide

A respeito da politica de aten¢ao as criangas com SZC, conforme o preconi-
zado pelo Ministério da Satde e disposto nos protocolos de vigilancia e de atengéo

S6TRIBUNAL DE JUSTICA DO ESTADO DE MINAS GERAIS. Apelacédo Civel1.0194.18.000686-9/001. Relator:
Carlos Levenhagen. Data do julgamento: 27.Jun.2019. Disponivel:em:.https://www5.tjmg.jus.br/
jurisprudencia/pesquisaPalavrasEspelhoAcordao.do?&numeroRegistro=2&totalLinhas=25&paginaNumer
o0=2&linhasPorPagina=1&palavras=microcefalia&pesquisar. Acesso em: 07.Jul.2019.

3TCONSELHO NACIONAL DE JUSTICA - CNJ. Relatério Analitico Propositivo. Justica Pesquisa. Judicializagdo
da Saude no Brasil: perfil das demandas, causas e propostas de solugao, cit.
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a saude relacionadas & infecgdo pelo virus zika, faz-se necessario analisar o alcance
dessa assisténcia, que consiste preferencialmente em consultas de puericultura,
estimulag¢éo precoce e atengio especializada.

Em analise do Boletim Epidemioldgico da Secretaria de Vigilancia em Satude
(SVS) do Ministério da Saude*, com dados extraidos do Registro de Eventos em
Satde Publica (RESP - Microcefalia), verificou-se que, dos 2.865 casos confirmados
entre as semanas epidemioldgicas 45/2015 e 52/2018 (08/11/2015 a 29/12/2018),
houve uma concentrac¢ao na regido Nordeste, com 1.883 casos confirmados de
criangas com microcefalia.

Do total de casos, 1.739 (60,7%) receberam atendimento em puericul-
tura, ou seja, atendimento padrdo na unidade basica de saude, que engloba toda
e qualquer crianc¢a - ou seja, ndo foram consultas especificas para sindrome
congénita do zika. Ja os atendimentos de estimulagdo precoce foram realiza-
dos em 1.000 dos 2.865 (34,9%) casos confirmados, ou seja, muito menos da
metade das criangas acometidas estavam tendo o acompanhamento necesséario
com uma das terapias primordiais para o auxilio a seu desenvolvimento integral.
Como visto nas reportagens anteriormente apresentadas, as dificuldades com
transporte e os deslocamentos das familias que moram longe dos centros de
assisténcia sdo, provavelmente, fatores impeditivos da adesdo ao tratamento. Por
sua vez, os atendimentos especializados ocorreram em 1.828 dos 2.865 (63,8%)
casos confirmados.

Considerando-se apenas os casos confirmados, em aproximadamente 71,9%
deles foi reportado algum tipo de cuidado. Todos os trés tipos de atendimento -
puericultura, estimula¢do precoce e atengio especializada — foram reportados em
831 casos, ou seja, 29% das criangas estavam recebendo efetivamente o tratamento
de maneira integral conforme proposto pelo Ministério da Saude. Por sua vez,
aassociagdo entre servicos de puericultura e aten¢do especializada foi reportada em
688 casos, o que significa que 24% das criangas conseguiram atendimento nesses
dois tipos de servigos.

Verifica-se a baixa cobertura do atendimento as criangas no que se refere
tanto ao atendimento de puericultura quanto aos atendimentos de estimula¢ao
precoce e atencio especializada. Contudo, ressalta-se a insuficiéncia da abrangéncia
dos trés tipos de atendimentos necessarios ao acompanhamento do desenvolvimento
psiconeuromotor dessas criancas.

38MINISTERIO DA SAUDE - MS. Monitoramento integrado de alteraces no crescimento e desenvolvimento
relacionadas a infecgdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas, até a Semana Epidemiologica
09/2019. Boletim Epidemiolégico, Brasilia-DF, v. 50, n. 8, mar. 2016. Disponivel em: http://portalarquivos2.
saude.gov.br/images/pdf/2019/marco/22/2019-001.pdf. Acesso em: 07 jul. 2019.
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Nio obstante os esfor¢os empreendidos no que tange a construgio de
centros especializados, ao treinamento e 4 educagdo continuada dos profissionais
de satde para o conhecimento e atendimento especifico a essas criangas, verifica-
-se que grande parte delas nao esta recebendo o cuidado e a assisténcia conforme
o preconizado pelos érgaos competentes.

Embora se saiba que os sinais e sintomas advindos da sindrome da zika
congénita nio sejam passiveis de cura, faz-se importante o acompanhamento das
criangas tanto na estimula¢do precoce quanto na puericultura - sobretudo como
referéncia e apoio aos pais que possuem duvidas, muitas ainda sem respostas.
Durante esses atendimentos, esses pais e maes podem aprender a lidar com seus
filhos e a assisti-los adequadamente; tais conhecimentos vao desde como administrar
as medicag¢des de uso controlado até o cuidado no manuseio, na limpeza e na admi-
nistragdo da alimentagdo por sonda gastrica, além da forma segura de agir durante
as convulsoes frequentes, no intuito de prevenir outras lesdes — enfim, o suporte
minimo para que possam conhecer as limitagdes das criangas e lidar com elas.

Outro ponto a se questionar é o carater temporario do Beneficio da Prestagdo
Continuada (BPC), previsto na Lei Organica da Assisténcia Social (Lein. 8.742/1993)
e que garante um salario minimo & pessoa com deficiéncia e ao idoso que néo
tenham meios de prover a propria manutengdo ou de té-la provida pela familia.
A Lein. 13.301/2016 prevé, de maneira inconstitucional, o pagamento desse bene-
ficio por apenas trés anos em casos de criangas com microcefalia, desconsiderando
que essas criancas possuem limitagoes e sequelas que terdo influéncia significativa
por toda a vida, e ndo apenas nos trés primeiros anos.

Além da assisténcia nos centros de reabilitacio, da assisténcia social e do
BPC nos moldes de pensdo permanente — conforme se espera que acontec¢a apds
entrar novamente em pauta na agenda do Supremo Tribunal Federal -, as criangas
com sindrome congénita causada pelo virus zika necessitam de uma rede de apoio
que ultrapasse os aspectos da satide e reabilitagdo. Ndo se pode deixar de considerar
os aspectos pertinentes a educacdo, para que seja capaz de acolher a diversidade e
possibilitar a real inclusdo na perspectiva dos direitos humanos. Logo essas criangas
estardo em idade escolar, e o setor da educagio precisa se preparar para acolhé-las,
nao somente em termos de adequagdo estrutural, mas principalmente na educagao
continuada dos professores, que precisardo estar aptos a lidar com elas.

A infecgdo de pessoas pelo virus da zika teve seu inicio na Africa e agora
ressurge nas Américas da pobreza, da miséria, da falta de condigdes dignas de habi-
tagdo e, sobretudo, de vida. Urge questionar e resolver os problemas estruturais,
tais como universalizacdo do acesso a agua tratada, coleta e destinagdo adequada
do lixo, expansdo do saneamento basico, universalidade e equidade no acesso aos
servicos de satide e tantas outras questdes de cunho social, econdmico e politico.
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Impacto das politicas publicas de salde para criangas com sindrome congénita do zika
na judicializacao

Garantias essenciais para a prote¢ido do direito a saude no Brasil perpas-
sam por politicas publicas bem planejadas e executadas no 4mbito do SUS. Sio tais
politicas que definem o contetido juridico concreto do direito a satide, ao definirem
quais servicos e produtos estardo disponiveis para o cidaddo promover, proteger e
recuperar sua saide’. E, quando elas sdo ineficazes, a judicializagdo acaba sendo a
unica possibilidade de concretizagio dos direitos do cidadio.

Ainda ha muito a se descobrir sobre a infecgdo por zika; os riscos de trans-
missdo sexual e posterior transmissio vertical estdo entre as questdes mais preocu-
pantes. E preciso reconhecer que a urgéncia de cuidados e prote¢io no se resume
a eliminar o mosquito; ela também inclui cuidar das mulheres e criancas ja afetadas.
E, devido ao estado de desamparo e incerteza vivido por essas maes, faz-se mister
suscitar medidas de protegdo integral a saude reprodutiva das mulheres, desde o
acesso a métodos contraceptivos até ao aborto seguro. Torna-se urgente, portanto,
o reconhecimento de que cuidar da satde reprodutiva das mulheres é cuidar da
satde publica®.
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