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RESUMO

O nascimento de uma geracdo de criancas com anomalias congénitas é um
dantesco desafio aos sistemas sociais e de satde de qualquer pais, principalmente para o
Brasil, cujos sistemas sociais passam por uma crise que se relaciona com a corrup¢éao
arraigada existente em quase todas as instituicOes brasileiras, além da adogdo de um
posicionamento de extrema direita e neoliberal na atual politica do Pais. Este estudo tem
por objetivo identificar perfis sociais e de salde de criancas com microcefalia e
respectivas familias, em situacdo de vulnerabilidade socioeconémica, residentes na IV
regido de salude de Pernambuco — Brasil, e entender como os reflexos dessas
vulnerabilidades podem interferir nas suas condi¢des de saude e concretizacdo de seus
direitos.

Coletaram-se os dados nos meses de dezembro de 2018 e janeiro de 2019, por
meio de entrevistas semiestruturadas. Utilizaram-se como fontes de pesquisa noticias
publicadas na midia brasileira, documentos publicos obtidos no Ministério Publico de
Pernambuco (Noticias de Fato), entrevistas realizadas com genitoras das criangas com
microcefalia, além de documentos e dados encontrados nas plataformas on-line de fontes
estatais do Brasil.

Os dados obtidos podem ser utilizados pelas instituicdes publicas, do terceiro setor
e privadas, que desejem, com sua atuacéo, impactar positivamente na sociedade, por meio
da visualizagcdo de um problema e criacdo de um modelo de atuacdo ou de negdcio que
possa contribuir para amenizar a problematica social enfrentada por essas familias.

Da analise das entrevistas/discursos e observacdes identificou-se a necessidade de
fomentar discussdes sobre acessibilidade das cidades da IV Regido de Salude e sobre a
necessidade de integrac&o e transversalidade entre o Sistema Unico de Assisténcia Social
e o Sistema Unico de Sadde, no Brasil, como mecanismos indispensaveis a equidade em
salde.

Nesse sentido, ampliou-se a visdo sobre a referida sindrome e seus
desdobramentos sociais, por meio da analise dos perfis dessas criangas diagnosticadas
com microcefalia e respectivas familias, tipos de acompanhamento de saude a elas
oferecidos e desconhecimento sobre a atuacdo de instituicdes publicas e instituicdes ndo
governamentais, existentes na referida area de estudo, que podem vir a colaborar para
concretizacdo de seus direitos, com a¢des direcionadas ao desenvolvimento e integracédo
social, dentre outros aspectos.

Palavras-chave: criangas, microcefalia, vulnerabilidade socioecondmica, arboviroses,
Pernambuco, Brasil



ABSTRACT

The birth of a generation of children with birth defects is an enormous challenge
for social and health systems of any country and specially for Brazil where social systems
are currently facing a crisis relating to corruption and the extreme right-wing political
climate that meanwhile dominates the country.

The present study aims at identifying the social and health profiles of children
with microcephaly and their families living in the 4th Health Region of Pernambuco —
Brazil and that face socioeconomic vulnerability. We further aim at understanding the
how the consequences of socioeconomic vulnerabilities can interfere with health
conditions and full exercise of their civil and social rights.

Data were collected between December 2018 and January 2019, through semi-
structured individual interviews to the carer of the child, usually the mother. We also used
news published in the media, official documents of the State Prossecutor (Ministério
Publico) of Pernambuco and other official documents from the Government of Brazil.

Data resulting from this study can be used by public institutions and services, and
social and private sector institutions that thorugh their interventions aim at highlightening
the problem and act to minimize the social, health and economic consequences faced by
affected children and families.

Through data analysis, we identified the need to discuss issues of accessibility in
the cities that integrate the 4th Health Region. We also identified the need for integration
of care and support between the health system (Sistema Unico de Saude) and the social
system (Sistema Unico de Assisténcia Social) in order to increase equity.

In this study we gained insight on the social impact, health care and follow-up of
microcephaly syndrom by analysing the profiles of affected children and their families.
This will help instituions providing care in the studied area to more efficiently address
issues related with the development and social integration of affected children.

Keywords: Children, microcephaly, socio-economic vulnerability, arboviruses,
Pernambuco, Brazil
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1. INTRODUCAO

A partir de 2015, houve um aumento nos casos de microcefalia, acima dos
padrdes, no Estado de Pernambuco e nos demais Estados do Brasil. Conforme dados do
Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC),! entre 2011 e 2014, observou-
se “mediana de nove (9) registros por ano” de casos de microcefalia, enquanto somente
nos meses de agosto e setembro de 2015, “ja haviam 22 casos registrados no sistema”
(Pernambuco, 2017, p. 11).

O nascimento de uma geracdo de criancas com anomalias congénitas é um
dantesco desafio aos sistemas sociais e de salde de qualquer pais, principalmente para
aqueles definidos como pobres? ou que estejam classificados com baixo ou médio nivel
de desenvolvimento.®

Em um curto espago temporal, os casos de criancas nascidas com microcefalia no
Brasil, posteriormente identificados e nomeados como sindrome congénita relacionada
com a infec¢éo pelo virus Zika (SCZ) — também chamada de alteracBes no crescimento e
desenvolvimento, possivelmente relacionadas com a infeccdo pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas —, passaram a ser tratados como uma grave questdo de salde
publica, em virtude de todas as implicacOes deles advindos; a exemplo da majoracdo dos
gastos publicos em salde para tratamento dessas criancas que apresentam déficit no
desenvolvimento cognitivo, neurolégico e motor.

Logo, o Brasil passou a adotar medidas na tentativa de prevenir antedita

enfermidade, bem como lancou protocolos e diretrizes para prover os profissionais

1 O SINASC foi criado pelo Departamento de Informatica do SUS e visa “reunir informacdes
epidemioldgicas referentes aos nascimentos informados em todo territorio nacional” (DATASUS, 2019).

2 Adotaremos como nogAdo de pobreza aquela utilizada por Amartya Sen (1999), que retrata a pobreza néo
s0 como aquela baseada na renda per capita ou familiar, mas também como uma privagdo de capacidades
basicas multidimensionais (Sen, 1999). Entretanto, apesar da amplitude conceitual de Amartya,
necessitaremos utilizar alguns dados mais objetivos para fazermos uma analise sobre pobreza e
desenvolvimento entre a populacdo a ser estudada, dados que utilizem como base de calculo a renda per
capita, dentre outros aspectos, a exemplo do IDH.

3 O desenvolvimento aqui referido baseia-se no indice de Desenvolvimento Humano adotado pela
Organizacao das NacGes Unidas (ONU), o qual utiliza como indicadores a renda, educacéo e salde da
populagdo de cada pais. Para mais informacdes, vide Relatério de Desenvolvimento Humano publicado
pelo Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD, 2016a).



de salde e de vigilancia em satde com informacdes sobre as a¢Oes de vigilancia e atengdo
a saude relacionadas com as alteragdes no crescimento e desenvolvimento.

Sendo assim, apds quase quatro anos dos primeiros diagnosticos de microcefalia
possivelmente ligados a sindrome congénita relacionada com a infec¢édo pelo virus Zika
(SCZ), temos mais de 3 mil criangas com anomalias congénitas e/ou problemas no
crescimento e desenvolvimento, espalhadas por todo o Pais, com o maior nimero de casos
registrados na regido Nordeste do Brasil (58,6%) (Brasil, 2018).

Essas criancas apresentam uma sériec de manifestagdes como “desproporcao
craniofacial, espasticidade, convuls6es, irritabilidade, disfuncdo do tronco encefélico,
como problemas de degluticdo, contraturas de membros, anormalidades auditivas e
oculares, e anomalias cerebrais detectadas por neuroimagem” (Brasil, 2017a, p. 17).

Além dessas condi¢des de salude e de desenvolvimento diferenciadas, a grande
parte das criangas com microcefalia vive em um contexto de grandes desigualdades de
oportunidades. Atender suas necessidades e as necessidades de suas familias, bem como
evitar o surgimento de novos casos demanda um grande esforco e investimento em
pesquisa, prevencdo, diagnostico e tratamento pelo Sistema Unico de Sadde (SUS) e
demais sistemas sociais, 0 que chega a ser contraditdrio para um pais onde foi promulgada
a Emenda Constitucional n.° 95, de 15 de dezembro de 2016, que congela gastos publicos
com saude e educacao, dentre outros gastos sociais, por um periodo de 20 anos (Brasil,
20162).

Em Pernambuco, até o momento, ha 462 criancas com microcefalia possivelmente
ligada a sindrome congénita relacionada com a infec¢éo pelo virus zica (SCZ) (Brasil,
2018). Analisando a distribuicdo geogréfica desses casos, observou-se que a | e a IV
regibes de saude de Pernambuco tém o maior numero de casos confirmados,

respectivamente 238 e 75 (Pernambuco, 2019) — Figura 1.



Figura 1 — Classificacdo final dos casos notificados entre 2015-2018 por regido de salde de residéncia
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O estudo desenvolveu-se na IV Regido de Saude de Pernambuco, em virtude do
namero de casos identificados e também pelo fato de a pesquisadora residir e trabalhar
na cidade de Caruaru, que sedia a Geréncia Regional de Saude da referida regido (IV
GERES).

Em conformidade com o objetivo do desenvolvimento sustentavel nimero 3, até
0 ano de 2030 almeja-se “assegurar uma vida saudavel e promover o bem-estar para
todas e todos, em todas as idades” (Nagdes Unidas, 2015, n. p.). Portanto, para alcancar
esse objetivo de forma global, faz-se necessario agir localmente, e isso requer prévio
conhecimento das realidades locais, ressaltando e intensificando entre a populagdo a
necessidade de autoconhecimento (histérico, sociodemografico, educacional,
epidemioldgico, cultural e econbmico) como uma etapa necessaria a evolucdo da
sociedade.

Nesse contexto, o presente trabalho visa ampliar os estudos atuais sobre criancas
diagnosticadas com microcefalia e alteragdes no crescimento e desenvolvimento, por
meio da analise dos perfis socioecondémicos e de salde de criangas com microcefalia e a
respectiva familia, residentes na IV Regido de Saude de Pernambuco, Brasil, na tentativa
de compreender como os reflexos de suas condigdes socioecondmicas podem vir a

interferir na concretizacdo de seus direitos a uma vida saudavel; abordando ainda a


https://docs.wixstatic.com/ugd/3293a8_30dff32ad875486bb72adb7c8fc7090d.pdf

importancia da atuacdo da familia, das instituicdes publicas e da sociedade civil

organizada na concretizagéo de seus direitos.

1.1. IV Regido de Saude de Pernambuco

Localizado na regido Nordeste, Pernambuco € um dos 26 estados do Brasil. Tem
uma extensao territorial de 98.076,021 km2, com 185 municipios, incluindo a ilha de
Fernando de Noronha, e uma populacdo estimada, até o ano de 2017, de aproximadamente
9.473.266 habitantes. Em 2000, Pernambuco tinha um indice de Desenvolvimento
Humano (IDH) de 0,544, passando para 0,673 em 2010, o que o colocou na faixa de IDH
Médio (entre 0,600 e 0,699).* Esta muito aquém do maior IDH registrado no pais (Distrito
Federal - 0,824),° entretanto ha de se fazer registro do aumento do referido indicador
devido a melhoria nos indices de educagdo do estado e pelo aumento da longevidade e
renda da populacdo. Ainda assim, o referido estado continua com grande déficit no
cenario educacional e com baixa renda per capita, o que o posiciona entre os 10 estados
com menor IDH do Brasil.®

A economia pernambucana foi impulsionada, na Gltima década, principalmente
por investimentos publicos federais; como exemplo emblematico, a construcéo do Porto
de Suape, que fez o PIB do estado aumentar consideravelmente. Aliado a isso, o estado
mantém alguns polos econémicos, com destaque para a industria téxtil na regido Agreste,
a fruticultura no Vale do Sé&o Francisco, o polo gesseiro no Sertdo do Araripe e o turismo
de forma geral. Em virtude do exposto, o rendimento nominal mensal per capita da
populacdo residente aumentou para R$ 871,00 (oitocentos e setenta e um reais),’
considerado um rendimento baixo se compararmos com o estado de Sdo Paulo, localizado

na regido Sudeste do Brasil, onde o rendimento nominal mensal domiciliar per capita da

4 Disponivel em www: < URL.: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/pe/panorama >. [27 Fev.2018].

5 Disponivel em www: < URL: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/df/panorama >. [27 Fev.2018].

® Uma ressalva importante a ser feita quanto ao IDH de Pernambuco (0,673) é que, se fosse feito um
ajustamento quanto a desigualdade existente no estado (os menos e 0s mais abastados), provavelmente
haveria uma diminuicao no valor desse indicador, em analogia ao que ocorre ao Brasil, no Gltimo relatério
do PNUD-2016, em que o Brasil cai 19 posi¢fes quando tem o IDH ajustado a desigualdade no pais
(PNUD, 2016").

" Disponivel em www: < URL: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/pe/panorama >. [27 Fev.2018].
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populacéo residente é de R$ 1.723,00 (mil e setecentos e vinte e trés reais), ou seja, quase
o dobro do estado de Pernambuco.®

Além do ja exposto, salienta-se que Pernambuco vivencia grandes crises, aqui
mencionadas de forma geral como crise institucional ética e politica; e crise econémica,
como agente e reagente da crise nacional brasileira; crise hidrica habitual, em que 88,6%
do territério pernambucano tem o clima semiarido (Banco Mundial, 2015), sendo
assolado por grandes secas periodicamente, que sdo agravadas pela poluicdo das
principais bacias hidrogréaficas do estado, poluidas por residuos industriais e domésticos
sem o devido tratamento, consequéncia de uma politica pablica de saneamento deficiente;
crise na seguranca publica, como reflexo da enorme desigualdade social existente no
estado; por fim, a crise na saude publica, agravada, dentre varios outros fatores, pela
epidemia das arboviroses (zika, dengue e chikungunya) e iminéncia de retorno da febre
amarela em areas urbanas, as quais tém se tornado graves e constantes ameagas em
Pernambuco e também nos demais estados do Brasil.

Para melhor prestacdo dos servi¢os publicos de saude, o governo estadual de
Pernambuco, por meio da Secretaria Estadual de Saude, realizou a divisdo do estado em
12 regides de saude e criou as figuras das Geréncias Regionais de Saude (GERES), que
s80 responsaveis por apoiar/assessorar 0S municipios pernambucanos no
desenvolvimento e execugdo de politicas de saude, com énfase na “atencdo basica, na
reestruturacdo da rede hospitalar, nas acdes municipais, no combate a mortalidade
infantil e as diversas endemias” (Pernambuco, 2015%).

A 1V Regido de Saude de Pernambuco é formada por 32 municipios da regido
Agreste do estado, cuja sede administrativa localiza-se na cidade de Caruaru.® A antedita
regido alberga aproximadamente 1.324.382 habitantes (Pernambuco, 2016), cujo menor

municipio tem 7.756 habitantes, como € o caso de Ibirajuba, enquanto 0 maior municipio

8 Disponivel em www: < URL.: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/pe/panorama >. [Consult. 12 Fevereiro
2019].

® Municipios que compdem a IV Regido de Salde de Pernambuco: Agrestina, Alagoinha, Altinho, Barra
de Guabiraba, Belo Jardim, Bezerros, Bonito, Brejo da Madre de Deus, Cachoeirinha, Camocim de S&o
Félix, Caruaru (Sede), Cupira, Frei Miguelinho, Gravatd, Ibirajuba, Jatalba, Jurema, Panelas, Pesqueira,
Pocéo, Riacho das Almas, Sairé, Sanhar6, Santa Cruz do Capibaribe, Santa Maria do Cambucé, S&o Bento
do Una, Sdo Caetano, Sdo Joaquim do Monte, Tacaimbd, Taquaritinga do Norte, Toritama, Vertentes
(Pernambuco, 2016).
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dessa regido tem 356.872 habitantes,’® o que acarreta grandes diferencas estruturais,
urbanisticas, culturais e desigualdades socioeconémicas.

O municipio de Caruaru, por ser a maior cidade da IV Regido de Salde, agrega a
maior quantidade de instrumentos publicos de saude a nivel estatal para atendimento da
populagéo dessa regido, sendo eles 3 unidades hospitalares (Hospital Mestre Vitalino,
Hospital Regional do Agreste Dr. Waldemiro Ferreira, Hospital Jesus Nazareno), 1
unidade de pronto-atendimento (UPA Dr. Horacio Floréncio), 1 unidade de atencdo
especializada (UPAE Ministro Fernando Lyra), 1 Laboratorio Central de Saude Publica -
LACEN, 1 Laboratorio Farmacéutico do Estado de Pernambuco - LAFEPE, 1
Hemocentro regional (HEMOPE) e 1 Farmacia de Pernambuco.

1.2. Arboviroses e microcefalia em Pernambuco

Estima-se que existem cerca de 537 tipos de arbovirus (Centers for Disease
Control and Prevention, 2019), dos quais cerca de 150 podem vir a afetar os seres
humanos. Classificam-se em cinco familias virais: Flaviviridae, Togaviridae,
Bunyaviridae, Rhabdoviridae e Reoviridae, sendo os mais conhecidos pertencentes as
familias Flaviviridae e Togaviridae, a exemplo dos virus de dengue, zika, chikungunya,
febre amarela, febre do Nilo Ocidental e febre Mayaro (Lopes; Nozawa; Linhares, 2014).

Os arbovirus tém como caracteristicas comuns 0 meio de transmissdo via
artropodes hematdfagos (mosquitos, carrapatos e flebotominios) e o fato de “parte de seu
ciclo replicativo ocorrer nos insetos” (Lopes; Nozawa; Linhares, 2014, p. 55). Além da
forma usual de transmissao, alguns relatos estdo sendo feitos sobre a possibilidade de
transmissdo entre seres humanos, por meio de procedimentos como a transfuséo
sanguinea,’*  transplante de  Orgdos,'> aleitamento  materno,  transmissdo

transplacentaria/perinatal e transmisséo sexual (Hills [et al.], 2016), uma vez que “todos

10 Os dados sobre o quantitativo populacional dos municipios de Pernambuco, referem-se a populagio
estimada para o ano de 2018, obtidos no site do IBGE. [Consult. 12 Fevereiro 2019]. Disponivel em
www: < URL.: https://cidades.ibge.gov.br/ >.

11 para mais informagdes sobre relato quanto a possibilidade de transmissdo de arbovirus entre seres
humanos, por meio de transfusdo sanguinea, ver Biggerstaff e Petersen (2002).

12 para mais informagdes sobre relato quanto a possibilidade de transmissdo de arbovirus entre seres
humanos, por transplante de érgaos, ver lwamoto [et al.], (2003).
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os arbovirus que produzem viremia sdo potencialmente passiveis de desencadearem
infeccOes iatrogénicas” (Lopes; Nozawa; Linhares, 2014, p. 55).

Como o Brasil tem um clima predominantemente tropical, torna-se um territorio
propicio ao estabelecimento de vetores, que podem alternar-se em primarios e
secundarios de acordo com 0 virus e as respectivas zonas de transmissdo, a exemplo do
Aedes aegypti e do Aedes albopictus, responsaveis pela transmissdo dos virus da dengue,
chikungunya, zika e febre amarela. Enquanto o Aedes aegypti é encontrado com mais
facilidade nas areas de maior aglomeracdo humana, o Aedes albopictus € encontrado com
mais facilidade em ambientes silvestres, rurais ou de menor aglomeracdo humana (Gomes
[et al.], 1999; Hondrio [et al.], 2009).

Os anteditos vetores apresentam grande plasticidade ecoldgica, com resisténcia a
pesticidas e alta capacidade de adaptacdo em recipientes naturais, artificiais e até mesmo
incomuns a espécie, como relatado em artigo que trata do achado de grandes focos de
Aedes aegypti em fossas septicas (Barrera [et al.], 2008).

Além do aumento drastico de casos associados a dengue e a chikungunya, o Brasil,
a partir de 2015, vivenciou o que foi chamado, por muitos, de epidemia ou surto de
microcefalia, em virtude do aumento incomum de nascimento de criangas com
microcefalia, como se observa na analise do Boletim Epidemioldgico, volume 46, o

primeiro de uma série que vem registrando esse fenémeno, o qual informou:

Até 17 de novembro de 2015, as 12 horas, foram notificados a Secretaria de
Vigilancia em Saude do Ministério da Satde(SVS/MS) um total de 399 casos
suspeitos de microcefalia, provenientes de sete estados da regido Nordeste,
com a seguinte distribuicdo do nimero de casos: Pernambuco (268 casos;
67,2%), Sergipe (44 casos; 11,0%), Rio Grande do Norte (39 casos; 9,8%),
Paraiba (21 casos; 5,3%), Piaui (10 casos; 2,5%), Ceara (9 casos; 2,3%) e
Bahia (8 casos; 2,0%). (Brasil, 20152, p. 1).

Os arbovirus ndo sdo um problema de saude que aflige somente o Brasil. Seus
vetores, a exemplo do Aedes aegypti, estabeleceram-se definitivamente nas regides
tropicais e também nas regides de clima subtropical e temperado (picos de epidemias no
verdo) em quase todo o globo (Américas, Africa, Asia, Australia e Oceania), gragas as
mudancas climaticas e ambientais, causadas principalmente pela agdo do proprio homem,

em virtude dos desmatamentos, da precariedade ou auséncia de saneamento basico e



ocupac0es desordenadas de areas urbanas, o que vem a amplificar a importéncia da inter-
relagdo existente e necessaria entre um meio ambiente preservado e a saude global.

A identificacdo do aumento de nascimento de criancas com microcefalia foi
notificada a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em outubro de 2015, pelo Ministério
da Saude do Brasil, o qual recebeu notificacdo oriunda da Secretaria de Satde do Estado
de Pernambuco, primeiro Estado brasileiro a identificar o fendmeno e iniciar o protocolo
de investigacio (Pernambuco, 2015°). Os casos notificados foram classificados
inicialmente como “potencial Emergéncia de Saude Publica” por ser um evento
considerado “incomum/inesperado” (Pernambuco, 2015°, p. 1). Em 11 de novembro de
2015, foi declarada pelo Ministério da Saide do Brasil a Emergéncia de Saude Publica
de Importancia Nacional (ESPIN) (Brasil, 2015); posteriormente, a Organizagéo
Mundial de Saide também veio a se pronunciar em 1.° de fevereiro de 2016, declarando
Emergéncia de Saude Publica de Preocupacdo Internacional (PHEIC) (World Health
Organization, 2016%).

Passou-se a realizar estudos e investigacGes epidemiologicas na tentativa de
identificar padrdes para esse surto de microcefalia no Brasil. Quando foi noticiado o
aumento incomum do numero de casos de microcefalia, em Pernambuco, a prépria
Secretaria Estadual reconheceu que houve uma “mudanca do padréo da doenca no Pais”
(Pernambuco, 2015P, n. p). Ainda no estado de Pernambuco, essa secretaria, com 0 apoio
do Ministério da Saude, Fiocruz e da Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS),
passou a realizar uma “investigacdo epidemiologica de campo”, em que busca identificar
“possiveis causas dessa alteracdo no padrao de ocorréncia de microcefalia no Estado”,
onde “estdo sendo investigados 65 casos cujas genitoras sdo residentes na Regido
Metropolitana do Recife” (Pernambuco, 2015, n. p).

Ainda em novembro de 2015, o Brasil, por meio do Ministério da Saude,
reconheceu a possibilidade de ligacdo entre o Zika virus e a ocorréncia do surto de
microcefalia no Nordeste do pais, em virtude de analises epidemioldgicas feitas e também
pela analise e identificagdo do Zika virus em amostras de sangue e tecidos de um bebé
com microcefalia e ma formacao congénita (Brasil, 2015°).

O Zika virus € wum arbovirus do género Flavivirus, sem casos

conhecidos/notificados no Brasil até o ano de 2015, conforme se observa na excelente



descricdo de seu histdrico, feita pela professora e pesquisadora Ana Carolina Bernardes
Dulgheroff:

O ZIKV foi identificado pela primeira vez em 1947, a partir de soro de macaco
Rhesus que habitava a floresta de Zika, na Uganda, por isso recebeu esta
denominacédo (DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952). Por meio século, 0 virus
foi detectado esporadicamente em humanos da Africa e da Asia, quando em
2007 foi descrito o primeiro surto de ZIKV na llha de Yap, Oceania (DUFFY
et al., 2009). Em 2013-2014, ocorreu também uma epidemia de infeccdo pelo
virus na Polinésia Francesa e este surto se espalhou por outras ilhas do pacifico
(EUROPEAN CENTRE FOR DISEASE PREVENTION AND CONTROL,
2014). Em fevereiro de 2014, as autoridades chilenas relataram o primeiro caso
de infeccéo pelo Zika virus no pais, em uma crianga da llha de Pascoa (CHILE,
2014). Em maio 2015, O Ministério da Saude confirmou a circulagéo do ZIKV
na regido nordeste do Brasil (BRASIL, 2015a; CAMPOS et al., 2015;
ZANLUCA et al., 2015) e a partir dai casos suspeitos foram confirmados em
pelo menos 22 estados do Brasil (BRASIL, 2016). (Dulgheroff, 2016, p. 35).

O Zika virus tem sido objeto de muitos estudos por todo o globo, dentre eles,
alguns referentes as formas de transmissdo e atuacdo no corpo humano, como
peculiaridades sintomaticas e intercorréncias clinicas. Dentre estas, relatam-se
possivelmente a sindrome de Guillain-Barré em adultos, a microcefalia e problemas no
desenvolvimento em criancas, cujas gestantes apresentaram infec¢do pelo Zika virus
durante o periodo gestacional (World Health Organization, 2016).

Ha fortes indicios de que o Zika virus pode ser responsavel por complicacdes
neuroldgicas e pelas malformacgdes que estdo sendo diagnosticadas no Brasil e também
na Polinésia Francesa (Roth, [et al.], 2014), em virtude da associacdo geogréfica e
temporal da circulacdo do virus e o surgimento dos casos de microcefalia, bem como de
“encefalite, mielite, encefalomielite e, principalmente, sindrome de Guillain-Barré”
(Brasil, 2017°, p. 5). E pertinente salientar também que, até este momento, nio se
identificou outra hip6tese alternativa convincente que possa explicar o aumento dos casos
anteriormente citados. Logo, diante das evidéncias que vém sendo apresentadas pelos
médicos, cientistas e pesquisadores, passou-se a adotar a denominacdo de sindrome
congénita relacionada com a infeccdo pelo virus Zika (SCZ) para todos os casos que
possam ter relacdo com o Zika virus, incluindo os casos de criangas nascidas com
microcefalia ou com alteragdes no crescimento e desenvolvimento (Brasil, 2017").

Atualmente, reconheceu-se que a sindrome congénita do virus Zika (SCZ) pode
ter por um de seus sinais a microcefalia, no entanto, também ha criangas que foram

expostas a infeccdo pelo virus Zika durante a gestacdo e tém o perimetro craniano


http://www.eurosurveillance.org/search?value1=A+Roth&option1=author&noRedirect=true

considerado normal, mas clinicamente apresentam problemas no desenvolvimento do
sistema nervoso central (Pernambuco, 2017).

A Organizacdo Mundial de Saude (2016, n. p.) trata da microcefalia como “uma
condicdo em que um bebé nasce com uma cabeca pequena ou em que a cabeca deixa de
crescer depois do nascimento ”, sendo uma condicdo rara que atinge um bebé a cada
“varios milhares”. Atualmente, acredita-se que a microcefalia ndo esta ligada a uma unica
causa. O Ministério da Saude do Brasil apresenta a informacdo de que a microcefalia
“pode ser efeito de uma série de fatores de diferentes origens, como substancias
quimicas e infecciosas, além de bactérias, virus e radiagdo.” Como exemplo de virus
potencialmente causadores de microcefalia, cita 0 “virus da rubéola, citomegalovirus,
herpes, a toxoplasmose e alguns estagios da sifilis” (Brasil, 2019, n. p.). A Organizacao
Pan-Americana da Salde (2017, n. p.) afirma como possiveis causas da microcefalia
“uma variedade de fatores ambientais e genéticos, como a Sindrome de Down; exposic¢éo
a drogas, alcool ou outras toxinas no Utero; e infec¢ao por rubéola durante a gravidez”.

Segundo o documento Orientacdes integradas de vigilancia e atencéo a saude no
ambito da Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional, referéncia no Brasil
para os casos de microcefalia, desde a notificacdo até a conclusdo da investigacdo, a
microcefalia ndo ¢ uma doenca, e sim um sinal clinico. Criangas que nasceram com
microcefalia, em especial aquelas ligadas a SCZ, apresentam “a medida da cabeca
substancialmente menor, quando comparada com as de outras criancas de mesma idade e
sex0” e podem ter o “risco de atraso no desenvolvimento e incapacidade intelectual,
podendo também desenvolver convulsdes e incapacidades fisicas, incluindo dificuldades
auditivas e visuais” (BRASIL, 20172, p. 10).

O referido documento ainda ressalta que ha “consenso mundial em definir como
microcefalia a circunferéncia cefalica menor que dois desvios-padrao abaixo da média
para a idade e sexo do individuo, de acordo com padrdes de referéncia”, e que essa menor
circunferéncia cefalica pode decorrer “porque o0 cérebro da crianca nao se desenvolveu
adequadamente durante a gestacdo ou parou de crescer apos o parto” (BRASIL, 20172,
p. 10). Além de esclarecer que “a microcefalia pode ser uma condic&o isolada ou ocorrer
em combinacd@o com outros defeitos congénitos” (BRASIL, 20172, p. 10).

Registrou-se, em 2015, um aumento nos nimeros de casos de microcefalia e de

alteracfes no desenvolvimento em todos os 26 estados brasileiros e também no Distrito
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Federal, sendo os estados de Pernambuco e Bahia os detentores da maior quantidade de
casos notificados e confirmados.

Conforme o Boletim Epidemioldgico n. 54 (Brasil, 2018, p. 1), ultimo boletim
publicado sobre o tema, referente ao periodo de 8 de novembro de 2015 a 10 de novembro
de 2018, “o Ministério da Saude (MS) foi notificado sobre 16.900 casos suspeitos de
alteracdes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionadas a infecgdo pelo
virus Zika e outras etiologias infecciosas”. Dessas notificagdes, confirmaram-se 3.279
(19,4%); classificaram-se 615 (3,6%) como provaveis para relagdo com infeccao
congénita durante a gestagéo; e 424 (2,5%) como inconclusivas. O referido documento
também informa que 2.718 (16,1%) casos “permaneciam em investigacdo na SE
45/2018”, ou seja, até 10. 11.2018 (Brasil, 2018, p. 1).

Somente no estado de Pernambuco, entre 8 de novembro de 2015 a 10 de
novembro de 2018, confirmaram-se 465 (16,4%) casos de microcefalia e/ou alteracfes
no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados com a infecgdo pelo Zika
virus; enquanto no estado da Bahia, esse nimero passa para 549 (15,7%) casos

confirmados, conforme se apresenta na Figura 2:
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Figura 2 — Distribuicdo das notificacfes de casos com alteracdes no crescimento de
desenvolvimento possivelmente relacionados com a infeccéo pelo virus Zica e outras
etnologias infecciosas, segundo classificacdo final, entre as semanas epidemiolégicas

45/2015 e 45/2018, por regido e Unidade da Federacéo, Brasil, 2018
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Fonte: Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Boletim Epidemiologico 54. Pag.
5. Disponivel em: http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/dezembro/14/2018-061.pdf

Em razdo do aumento do nascimento de criancas com microcefalia, o Brasil
produziu uma série de guias/informativos com orientagdes e informagdes técnicas aos
profissionais de saude e equipes de vigilancia, a exemplo do Protocolo de atengéo a salde
e resposta & ocorréncia de microcefalia (Brasil, 2016°); Protocolo de vigilancia e

resposta a ocorréncia de microcefalia e/ou alteracdes do sistema nervoso central (Brasil,
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2015%: Guia sobre a estimulagéo precoce na atencéo béasica; (Brasil, 2016°); O cuidado
as criancas em desenvolvimento: orientacdes para familias e cuidadores (Brasil, 2016%);
Diretrizes de estimulacdo precoce em criancas de zero a 3 anos com atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (Brasil, 2016°).

Todos esses guias serviram de base para a producdo da primeira edicdo do
documento denominado OrientacGes Integradas de Vigilancia e Atencdo a Saude no
Ambito da Emergéncia em Satde Publica (Brasil, 20172), que retine informacdes e amplia
0s servicos e acOes referentes ao “monitoramento das alteracGes no crescimento e
desenvolvimento, identificadas da gestacdo até a primeira infancia, podendo estar
relacionadas as infec¢des pelo virus Zika, sifilis, toxoplasmose, citomegalovirus, herpes
simplex, além de outras etiologias infecciosas” (Brasil, 20172, p. 5).

Utilizaremos para este trabalho as informacbes e orientagbes contidas,
principalmente, no guia Orientacdes integradas de vigilancia e atencdo a salde no
ambito da emergéncia em saude publica, que reforca o ja publicado nos guias
anteriormente indicados, os quais ttm o objetivo comum de estabelecer acbes de
vigilancia e atencdo a satde, bem como facilitar o acesso a informacdes a serem seguidas
pelos profissionais de salde para o cuidado e acompanhamento do desenvolvimento
dessas criangas nos trés primeiros anos de vida. Estes sao “considerados criticos para o
desenvolvimento das habilidades motoras, cognitivas e sensoriais”, em que “ocorre o
processo de maturagdo do sistema nervoso central”, sendo uma excelente fase para o
desenvolvimento da plasticidade neural (Brasil, 20173, p. 91). Com isso, objetiva-se
promover a salde, prevenir agravos e identificar possiveis atrasos no desenvolvimento
neuropsicomotor dessas criangas.

Nessas orientacOes esta prevista a articulacdo da Rede de Atencdo a Saude (RAS)
do SUS, por meio da Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), Politica Nacional de
Atencao Integral a Saude da Crianca (PNAISC) e Politica Nacional de Satde da Pessoa
com Deficiéncia, com a rede do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) e demais
Orgdos setoriais, visando garantir o acolhimento/acesso, diagndstico e tratamento de

salde, bem como cuidados ampliados as familias dessas criangas, inclusive com o
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fornecimento de auxilio & obtencdo do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC),™® na
tentativa de garantir maior protecdo social e reducéo da vulnerabilidade dessa populagéo.

Os cuidados de satde e 0 acompanhamento dessas criancas sdo de atribuicéo da
Atencdo Baésica/Saude da Familia, uma vez que € mais facil para essas equipes
procederem com o acolhimento e criacdo de vinculos com essas familias, bem como
identificar precocemente ‘“situacbes que exijam o acompanhamento regular e
sistematico”, ou seja, “as criangcas com malformacdes congénitas e alteracdes do sistema
nervoso central devem ter o seu diagndstico garantido e um adequado acompanhamento
longitudinal na Atencdo Basica e nos ambulatorios de especialidades, unidades
hospitalares e servigos de reabilitacdo” (Brasil, 20178, p. 66-67). Ainda é prevista a busca
ativa dessas criancgas, 0 apoio psicossocial e a realizacdo de agdes intersetoriais com 0s
Centros de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS).

Para as criangas diagnosticadas com microcefalia (anomalias congénitas e/ou
alteracbes do sistema nervoso central (SNC), além das consultas de puericultura na
Atencdo Basica, deve ser realizado o acompanhamento especializado (neuroldgico,
motor, auditivo, visual, respiratério ou metabdlico, entre outros) e a estimulacdo precoce,
inclusive com a contribuicdo dos pais/familia e cuidadores no processo terapéutico,
desenvolvendo e ampliando, dessa forma, as competéncias dessas criangas, para que
possam ter mais autonomia em um futuro proximo e evitando o surgimento de outras
patologias.

No documento Diretrizes de estimulacdo precoce em criangas de zero a 3 anos
com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, consta que os Servigos Especializados
em Reabilitacdo englobam a reabilitacdo auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomias e
maultiplas deficiéncias, sendo referéncia nos cuidados e protecdo das criangas com
microcefalia, seus familiares e acompanhantes nesses processos de estimulagédo precoce.
Os servicos especializados devem oferecer varios cuidados, a exemplo de producdo de
um Projeto Terapéutico Singular, levando em consideragdo as necessidades de cada

crianga; garantir a utilizacdo de dispositivos assistivos indicados, de forma segura e

13 «Q Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) é a garantia
de um sal&rio minimo mensal & pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 anos ou mais que comprovem
ndo possuir meios de prover a propria manutengao, nem de té-la provida por sua familia. Para ter direito,
€ necessario que a renda por pessoa do grupo familiar seja menor que 1/4 do sal&rio-minimo vigente.”
(APAE Brasil, [2019], n. p.).
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eficiente; estabelecer fluxos e praticas continuas de cuidado a satde, assim como fornecer
apoio clinico-assistencial na Atencdo Basica; realizagdo de transporte sanitario sempre
que necessario; e articulacdo com a rede de ensino, com o objetivo de adequar o ambiente
escolar e orientar as familias e a rede escolar sobre as especificidades dessas criangas
(Brasil, 2016°).

Além de todos os guias e as cartilhas criados sobre o tema em comento, em maio
de 2016, criou-se a Rede Nacional de Especialistas em Zika e Doengas Correlatas
(Renezika).** A antedita rede tem por objetivo principal o enfrentamento desse problema,
por meio da oferta de apoio ao Ministério da Saude do Brasil e as Secretarias de Salde
dos estados e municipios brasileiros, com a Rede Mundial de Alerta e Resposta a Surtos
Epidémicos da OMS, denominada de Global Outbreak Alert and Response Network
(GOARN).P®

1.3. Desigualdades sociais e pobreza

Conforme a Comissdo das Nagdes Unidas sobre Direitos Sociais, Econémicos e
Culturais, a pobreza ¢ “condicdo humana caracterizada por privagdo sustentada ou
cronica de recursos, capacidades, escolhas, seguranca e poder necessarios para 0 gozo
de um adequado padréo de vida e outros direitos civis, culturais, econémicos, politicos
e sociais” (EAPN Portugal, 2001, n. p.).

A antedita conceitualizacdo multidimensional traz um panorama abrangente e
interessante sobre essa condicdo que, em 2016, atingia cerca de 25,4% da populacéo
brasileira, ou seja, cerca de 52 milhdes de pessoas viviam em situagdo de pobreza no
Brasil, conforme dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e Banco

Mundial .16

14 InformacGes sobre 0 RENEZIKA disponiveis em www: < URL: http://renezika.org/portal/ >. [Consult.
4 Marg¢o 2019].

15 Informagdes sobre a GOARN disponiveis em www: < URL: http://cspace.eportuguese.org/tiki-
download_file.php?fileld=597 >. [Consult. 4 Mar¢o 2019].

16 O Banco Mundial, atualmente, adota a delimitagdo da linha de pobreza em que se considera pobre, no
Brasil, aquele que recebe menos de US$ 5,50 por dia. Com a conversdo pela paridade do poder de
compra, sdo considerados pobres, no Brasil, aqueles que possuem uma renda per capita mensal de R$
387,00 (IBGE, 20172).
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No Brasil, principalmente nas regides Norte e Nordeste, bem como em zonas
periféricas dos grandes aglomerados populacionais, temos popula¢Ges que sdo mais
afetadas pela pobreza e pela auséncia da atuacdo social positiva do Estado. Somente a
regido Nordeste tem cerca de 43,5% da populacdo em situacdo de pobreza no Brasil e
7,9% da populacéo que se encontra em situacio de extrema pobreza.l’

De acordo com o ultimo relatério de Desenvolvimento Humano, apresentado pela
ONU em 2016, cujos dados se referem ao ano de 2015, o Brasil encontra-se no bloco de
paises considerados com indice de Desenvolvimento Humano alto, com um IDH de
0,754. Entretanto, no mesmo relatorio, levando-se em consideracéo a desigualdade social
existente no pais, o Brasil passa a ter um IDH de 0,561, passando para o bloco de paises
considerados com o indice de Desenvolvimento Humano médio (PNUD, 2016?).

Atualmente, o Brasil vive um periodo de declinio social, com graves e perigosos
retrocessos nos direitos previstos na Constituicdo Federal de 1988, e com a
descontinuidade de politicas publicas inclusivas. O resultado é o aumento das
desigualdades, que pode ser verificado, de forma mais objetiva, por meio da disparidade
de renda da populagdo. No Brasil, “0s 5% mais ricos detém a mesma fatia de renda que
0s demais 95%” da populagdao (OXFAM Brasil, 2017, p. 6).

Referida disparidade de renda é alimentada por sistemas de producéo e consumo
que causam, também, grandes riscos e impactos ambientais, a exemplo do ocorrido no
Estado de Minas Gerais, em novembro/2015, quando uma barragem de rejeitos de
minério rompeu-se, deixando que 50 milhdes de metros cubicos desse material
destruissem 663 km de cursos de agua e soterrassem alguns distritos e comunidades rurais
das proximidades desses rios; mais recentemente — janeiro de 2019 — com o rompimento
de nova barragem de rejeito, também em Minas Gerais, que deixou 169 mortos, 141
pessoas desaparecidas e liberou mais de 12 milhdes de metros cubicos de rejeitos de
minério pelos corregos do rio Feijdo (WETERMAN; GALVAO, 2019). Os efeitos dessa
enorme tragédia ambiental estdo desestabilizando a saude e a vida dos sobreviventes e

moradores das areas afetadas e serdo sentidos por muitas geracoes.

17 O termo pobreza extrema esta sendo utilizado de acordo com os pardmetros do Programa Brasil sem
Miséria, que delimita a linha de pobreza extrema, no Brasil, para aqueles que recebem o valor per capita
mensal de até R$ 85,00. Informagdes disponiveis na Sintese de Indicadores Sociais (IBGE, 2017P), que
analisa os resultados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD).
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Para complicar o complexo cenario socioambiental brasileiro, o setor da saude
publica, ja deficitario, observou um aumento dréstico de casos relacionados com as
arboviroses a partir de 2015, a exemplo de dengue, chikungunya e zika (Brasil, 2016").
Em 2017, constatou-se um surto de febre amarela com 777 casos humanos confirmados
e 261 ébitos (Brasil, 2017°). No ano de 2018, o Ministério da Saude fez o Levantamento
Réapido de indices de Infestacio pelo Aedes Aegypti (LIRAa), em que se prevé a
possibilidade de ocorréncia de novo surto de dengue, chikungunya e virus zika em mais
de mil cidades no Brasil (cf. Bogaz, 2018; Rossi, 2018).

Dos 185 municipios pernambucanos, 80 encontram-se nessa lista de risco para
ocorréncia de novos surtos, sendo que 13 destes localizam-se na IV Regido de Saude de
Pernambuco.*® Logo, dos 32 municipios localizados na regifo do estudo, encontram-se
13 em situacdo de risco, o que demanda mais gastos com programas intersetoriais de
prevencéo e controle vetorial e tratamento das doengas.

As epidemias ocasionadas direta ou indiretamente por arbovirus vém causando
grandes impactos nos servigos de salde, principalmente em virtude da ndo existéncia de
vacinas, com excecao da febre amarela, e de medidas de prevencéo e controle efetivas.

No Nordeste brasileiro a situacdo ¢ mais grave, pois € uma regido altamente
propicia para a proliferacdo dos mosquitos em virtude das condic@es climaticas e também
sociais, onde a populacdo em vulnerabilidade social e econémica precisa armazenar agua
em virtude das sucessivas e constantes secas que assolam a regido, e esse armazenamento
é, muitas vezes, realizado de forma inadequada, tornando-se locais perfeitos para a
proliferacdo dos mosquitos.

O atual quadro de desigualdades na salde e no acesso aos demais servicos
essenciais no Brasil, aliado a pobreza, a destruicdo do meio ambiente e a crise ética e
politica das institui¢ces publicas, pde em risco todos os avancos alcancados em saude e
desenvolvimento humano em 30 anos de democracia. Por ser o Brasil um pais em

desenvolvimento com deficitéarios sistemas de satde publica, a populacdo chega a arcar

18 Municipios da IV GERES em situacdo de alto risco para novos surtos de dengue, chikungunya e Zika
virus: Agrestina, Taquaritinga do Norte, Panelas, Belo Jardim, S&o Joaquim do Monte, Caruaru, Jurema,
Jataba, S&o Bento do Una, Sairé, Sdo Caitano, Brejo da Madre de Deus, Santa Cruz do Capibaribe e
Gravatd. Os municipios estdo dispostos por ordem de grau de risco, estando Agrestina no grau 4,3 e
Gravata no grau 20,0. Considera-se alto risco a partir de 4,0. Informacao disponivel em www: < URL:
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2018/junho/07/Municipios-LIRAa-.pdf >. [Consult. 10
Margo 2019].
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com altos custos médicos em razao desses déficits, fato que contribui para a manutencéo
de grande parte da populacdo na pobreza (KLAPPER; EL-ZOGHBI; HESS, 2016).

O SUS, referéncia em modelo de saude, enfrenta inimeras dificuldades para
efetivamente garantir a cobertura universal. Um estudo realizado pela Confederagédo
Nacional de Municipios (CNM, 2018) indicou que, em 10 anos (2008-2018), houve uma
perda de mais de 23 mil leitos no SUS), e um aumento nas filas para realizagdo de exames
e procedimentos eletivos de satde em todo o Brasil. Como exemplo disso, somente na IV
Regido de Saude de Pernambuco, regido de estudo deste trabalho, até 17 de agosto de
2018, na éarea oftalmoldgica, existia uma fila de espera para realizacdo de exames e
procedimentos eletivos oftalmoldgicos de 12.693 pessoas, conforme dados da Fundacgao
Altino Ventura, obtidos por meio do Inquérito Civil n.° 007/2015 (Ministério Publico de
Pernambuco, 2015). Por mais que haja regulacéo e financiamento do poder publico sobre
0 sistema de salde suplementar, este ndo é acessivel para a maioria da populagdo
brasileira. Atualmente, menos de 25% da populagdo tem acesso a planos de salde.®

Logo, observa-se que, em virtude dos altos custos da saude privada, uma parte
significativamente grande da populacdo brasileira tem dependéncia exclusiva do SUS; e
a ma gestdo e corrupcao do Estado causam graves danos a populacao e injusticas sociais
que geram mais que revoltas individuais daqueles que por elas foram ou sdo diretamente
afetados, geram uma piora na condicdo de saude, ja deficitaria, dessas populacdes
vulneraveis, incluindo as criangas com microcefalia.

A populacdo analisada, em virtude de sua situacdo socioecondmica depende,
quase que exclusivamente, dos servigos, em tese, ofertados pelo SUS. Nesse sentido,
como essas criancas diagnosticadas com microcefalia poderdo ter um adequado
desenvolvimento, conforme previsto nos guias e orientacdes expedidos pelo Ministério
da Saude do Brasil, e a efetivacdo de seus direitos constitucionalmente reconhecidos,
como o direito a uma vida saudavel e com dignidade, sem a integracdo eficiente dos
sistemas de saude, assisténcia social, da familia e da sociedade civil organizada?

Por fim, visou-se descrever as caracteristicas da populacdo de criangas com
microcefalia e sua familia, residentes na area da IV Regido de Salude de Pernambuco —

Brasil, bem como algumas implicacdes e aspectos das desigualdades socioecondmicas

19 Disponivel em www: < URL: http://www.ans.gov.br/perfil-do-setor/dados-e-indicadores-do-setor/sala-
de-situacao >. [Consult. 8 Junho 2019].
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sobre a saude dessas criangas, cujos dados podem vir a ser utilizados por institui¢oes
publicas, do terceiro setor e privadas, que desejem com sua atuacdo impactar
positivamente a sociedade, por meio da visualizacdo de um problema e criacdo de um
modelo de atuacdo ou de negdcio que possa contribuir para amenizar a problematica

social enfrentada por essas familias.

2. MATERIAIS E METODOS

2.1. Desenho do estudo

Trata-se de estudo qualitativo, observacional descritivo que, conforme
ensinamentos de Gil (2008, p. 28), utiliza “a descricdo das caracteristicas de uma
determinada populacao ou fenémeno ou o estabelecimento de relagdes entre variaveis”,
e visa a busca de entendimento de um fendmeno ao “seu significado individual ou
coletivo” para a vida das pessoas, conforme ensinamento de Turato (2005, p. 509).

A metodologia qualitativa ajuda-nos a ter uma melhor percepcéao dos individuos,
a partir do momento em que é idealizada pelos discursos dos atores sociais envolvidos
com a temadtica estudada. Utilizar uma abordagem qualitativa permite que haja a
transformacéo de percepc¢oes individuais em representacfes sociais.

Em virtude da especificidade da populagdo-alvo do presente estudo, utilizou-se
uma amostragem proposital, deliberada ou intencional, em que a analise das condi¢des
de salde e socioecondmicas dessas criancas e a respectiva familia permitiu a
concretizacdo dos objetivos propostos (Turato, 2005).

Obtivemos uma amostra de 10 individuos, genitoras de criangcas com microcefalia
residentes em algumas das 32 cidades que compdem a area da IV Regido de Salde de
Pernambuco, o que corresponde a 13,33% dessa populacdo na antedita regido de salde.
Utilizou-se saturacdo tedrica para o “fechamento amostral”, o qual ocorreu quando os
dados obtidos, por meio das entrevistas semiestruturada, apresentaram, ‘“na avaliacéo da

pesquisadora, uma certa redundancia ou repeticdo” (Fontanella, 2008, p. 17).
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2.2. Coleta de dados

A coleta de dados foi feita com base na anélise de noticias e documentos existentes
nas plataformas digitais estatais de saude, como o Ministério da Satde do Brasil e suas
secretarias, a Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco e a IV Geréncia Regional de
Saude de Pernambuco, referente ao periodo de outubro/2015 a dezembro/2018, a exemplo
de Boletins Epidemioldgicos, Informes Técnicos, Orientacdes e Protocolos publicados, e
de noticias digitais sobre as criancas com microcefalia no estado de Pernambuco,
especificamente nas cidades de Olinda e Recife, capital de Pernambuco, onde se
concentram os maiores e mais diversificados servigos de satde do Estado.

Também foi utilizada a busca documental, em arquivos fisicos, no Ministério
Plblico de Pernambuco (MPPE),?° mais especificamente na 4.2 Promotoria de Justica de
Defesa da Cidadania de Caruaru,?* referente a possiveis informacgbes existentes e
atendimentos prestados as genitoras ou aos responsaveis por criangas com microcefalia
na cidade de Caruaru. A busca realizou-se no periodo de 2 de janeiro de 2018 a 31 de
janeiro de 2019. Encontramos 6 procedimentos, denominados de Noticias de Fato,?? cujos
atendimentos foram registrados sob os ndmeros: 285/2018; 310/2018; 386/2018;
10/2019; 11/2019; 15/2019.

Por fim, coletamos informacGes com a Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais (APAE)? — unidade Caruaru — e realizamos entrevistas com guido

20O Ministério Publico de Pernambuco é um dos 26 Ministérios Plblicos Estaduais (MPE) do pais, cuja
definicdo do 6rgdo, de forma ampla, encontra-se no artigo 127, da Constituicdo Federal do Brasil
(1988/2016) como “institui¢do permanente, essencial a fungao jurisdicional do Estado, incumbindo-lhe
a defesa da ordem juridica, do regime democréatico e dos interesses sociais e individuais indisponiveis.”

2L A 4.2 Promotoria de Justica de Defesa da Cidadania faz parte da estrutura organizacional do Ministério
MPPE. Localiza-se na cidade de Caruaru/PE, com atuacéo tanto judicial quanto extrajudicial, e tem
por atribuicdes a defesa do Direito a satde e do Direito do consumidor na referida cidade.

22 Noticia de Fato é “qualquer demanda dirigida aos 6rgdos da atividade-fim do Ministério Plblico,

submetida a apreciacdo das Procuradorias e Promotorias de Justica, conforme as atribui¢des das

respectivas areas de atuacdo, podendo ser formulada presencialmente ou ndo, entendendo-se como tal

a realizacdo de atendimentos, bem como a entrada de noticias, documentos, requerimentos ou

representagdes” (Ministério Publico de Pernambuco, 2019).

A APAE ¢é uma instituicdo ndo governamental que se caracteriza por ser “uma associacgéo civil, de

assisténcia social, de carater filantropico, com atuacdo nas areas da prevencdo, educacao, salde,

trabalho/profissionalizacdo, garantia de direitos, esporte, cultura/lazer, de estudo e pesquisa e outros,
sem fins lucrativos e de fins ndo econ6micos, com duragdo indeterminada, tendo sede e foro no

municipio em que estiver situada” (APAE Brasil, 2014, p. 6), “cujo objetivo principal é promover a

atencdo integral a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla” (APAE, 2017), realizando, com

23
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semiestruturado (Anexo 1) com as genitoras de criangas com microcefalia que residem
em uma das cidades que comp8em a IV Regido de Saude de Pernambuco, com o intuito
de identificar e descrever as principais caracteristicas de perfis sociais dessas criangas e
a respectiva familia, na tentativa de compreender a relacdo existente entre suas condi¢des
sociais e de acesso a servicos de salde e suas condi¢Oes efetivas de salde; bem como
identificar quais os maiores desafios que essas criangas e as familias enfrentavam na
tentativa de concretizacdo de direitos. As entrevistas realizaram-se em dezembro/2018 na
sede da APAE Caruaru.

O levantamento dos dados utilizados neste estudo foi feito com consentimento do
MPPE, por meio do Termo de Anuéncia (Anexo 2) assinada pelo Procurador-Geral da
instituicdo, e do Comité de Etica da Plataforma Brasil, por meio do Parecer
Consubstanciado do CEP n.° 2.900.034 (Anexo 3).

2.3. Entrevistas

Para a realizacdo das entrevistas, inicialmente foi necessario identificar o nimero
de casos de criangas com microcefalia, possivelmente ligadas a sindrome congénita
relacionada com a infeccdo pelo virus Zika (SCZ), existente na area da IV Regido de
Saude de Pernambuco. O que foi possivel por meio da analise do Informe Técnico n.°
11/2018 (Pernambuco, 2019), documento encontrado em uma das plataformas digitais
estatais de salide de Pernambuco. Logo, identificou-se que, até 30 de dezembro de 2017,
havia 75 criangas com esse perfil residentes na area da IV Regido de Saude.

Desses 75 casos existentes na IV Regido de Salde, somente foi possivel a
identificacdo nominal de 49 criancas e a respectiva genitora, por meio da analise de
documento registrado como Oficio IV GERES n.° 343/2016, encontrado no acervo do
MPPE, especificamente no arquivo fisico da 4.2 Promotoria de Justica de Defesa da
Cidadania de Caruaru.

Dessas 49 criangas, 26 estdo sendo acompanhadas ou realizam algum tipo de

tratamento fisioterapéutico ou de terapia ocupacional na APAE Caruaru. Em virtude

atencdo especializada, o acompanhamento de pessoas com deficiéncia em toda a sua vida, em diversa
especialidades, na prevencéo e reabilitacéo.
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disso, contatamos a APAE e solicitamos autorizagdo para apresentacdo da pesquisa de
Mestrado as maes das criancas com microcefalia, sendo autorizada pela referida
instituicao.

Portanto, para manter contato com as genitoras e/ou responsaveis por essas
criangas com microcefalia, participamos do evento “A importancia da orientagdo
domiciliar para criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus”, em 22 de dezembro
de 2018, na APAE Caruaru, em que foram apresentados 0s objetivos deste estudo, assim
como foi feito o convite para participacdo desta pesquisa, por meio de entrevistas, para
aqueles que tivessem interesse e cumprissem 0s requisitos de ingresso, quais sejam, ser
genitor ou genitora, ou responsavel legal por uma crianga com microcefalia e residir em
uma das 32 cidades que compdem a IV Regido de Saude de Pernambuco.

Antes do inicio de cada entrevista, foi feita uma breve apresentacdo sobre a
pesquisadora e 0s objetivos do presente estudo, onde foi lido e explicado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 4), momento em que os participantes foram
informados que tinham a opc¢do de ndo responderem as perguntas com as quais ndo se
sentissem a vontade, podendo desistir de participar do estudo a qualquer momento, sem
nenhum prejuizo. Informou-se também que os dados obtidos por este estudo serdo
tratados e apresentados sob a forma de dissertacdo de Mestrado e/ou artigo cientifico,
bem como poderiam vir a ser utilizados em comunicacGes para conferéncias cientificas,
garantindo-se sempre 0 anonimato aos participantes e criangas com microcefalia.

Realizamos as entrevistas nos meses de dezembro/2018 e janeiro/2019, com
utilizacdo de um guido semiestruturado (Anexo 1), com perguntas a respeito da
caracterizacdo sociodemografica, de salde e de integracdo social das criangcas com
microcefalia e sua familia, residentes na area da IV Regido de Saude de Pernambuco.
Cada entrevista teve duracdo média de 30 minutos, sendo gravada apenas a resposta
ofertada, referente a Ultima pergunta da entrevista, qual seja, “atualmente, quais as
maiores dificuldades que vocé enfrenta para realizar o tratamento de seu filho/filha com
microcefalia?” A gravacdo foi realizada com o auxilio de aparelho eletronico no formato
MP3, mediante autorizagdo dos participantes. Foi feita a transcricdo e analise de seu
contetdo para além da analise estatistica, utilizando conceitos e conhecimento da

realidade local.
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2.4. Andlise dos Dados

A andlise dos dados foi feita, inicialmente, com a leitura, releitura e descri¢ao das
respostas obtidas nas entrevistas, na busca por compreensdo das realidades sociais
enfrentadas pela populagdo-alvo do estudo.

As opinides das genitoras entrevistadas foram preservadas da maneira mais fiel
possivel, de forma que pudéssemos analisar a relacdo delas com a realidade social
observada.

Através da leitura e andlise exaustiva das respostas obtidas, identificou-se o0s
dados principais, que foram utilizados para a caracterizacdo dos perfis socioecondmicos
das genitoras, perfis de saude das criancas e informacdes acerca da integracdo social
dessas familias, sendo excluidos aqueles dados que fugiam aos objetivos desta pesquisa.

Por fim, foi utilizada a analise do contetdo obtido, como a descri¢do de falas,
tabelas e graficos gerados pelos Google Forms, na busca de indicadores sobre as

condicdes sociais e de saude das criancas com microcefalia e suas familias.

2.5. Considerac0es éticas e legais

Como o estudo desenvolvido previa a caracterizacdo da populacéo estudada por
meio de entrevistas e analise de documentos publicos existentes no Ministério Publico de
Pernambuco e nas plataformas digitais, alguns dos quais continham dados sobre
caracteristicas sociais, demograficas e de salde das criancas com microcefalia e a
respectiva familia, fez-se necesséria a sua submissio ao Comité de Etica da Plataforma
Brasil.?* O estudo foi registrado sob o n.° 88412418.7.0000.5203 e aprovado pelo Comité
de Etica designado pela Plataforma Brasil em 17 de setembro de 2018.

Todos os participantes assinaram 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Anexo 4), sendo-lhes garantido o anonimato, igualmente as criangas com microcefalia.

24 «A Plataforma Brasil é uma base nacional e unificada de registros de pesquisas envolvendo seres

humanos para todo o sistema CEP/CONEP.” Disponivel em www: < URL:
http://www.comitedeetica.saomateus.ufes.br/plataforma-brasil >. Para mais informacfes sobre a
Plataforma Brasil, acessar o sitio eletronico <http://plataformabrasil.saude.gov.br/login.jsf>. [Consult.
3 Janeiro 2018].
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Como beneficio decorrente do presente estudo, houve a identificacdo das
dificuldades e dos desafios que as criangas com microcefalia e as familias enfrentam para
obter os cuidados de saude necessarios a seu melhor desenvolvimento, bem como o
empoderamento dessas familias sobre seus direitos, uma vez que dos seis atendimentos
registrados no MPPE e informados neste estudo, trés deles foram registrados apo6s a fala
da autora deste estudo no evento “A importancia da orientagdo domiciliar para criangas
com Sindrome Congénita do Zika Virus”, em 22 de dezembro de 2018, na APAE Caruaru.

Salientamos, ainda, que nao houve perda econémica com a participacao no estudo

e ndo se percebem mal ou riscos a populacdo estudada.

24



3. RESULTADOS E DISCUSSAO

As informac0es jornalisticas e noticias digitais analisadas constituiram uma fonte
de dados relevantes. Trouxeram informacdes sobre as condi¢cfes de vida dessas criangas
e sua familia, permitindo uma visdo geral dos problemas por eles enfrentados e a forma
como essa problematica foi tratada na midia da regido (Steenhuysen, 2018).

Observamos que as noticias sobre criangas com microcefalia apresentam-se de
forma ciclica nas midias televisivas e em manchete de jornais, demonstrando que essas
criancas sdo esquecidas por um tempo, até que voltam a ser pauta interessante quando ha
previsao ou um novo surto epidémico, ou quando se completa mais um ano da fase critica
da epidemia originaria. Nesse “esquecimento social” essas criangas vao crescendo em um
contexto de grande restricao econdmica e dificuldades para concretizacdo de seus direitos
béasicos, conforme se averigua com os demais dados coletados nesta pesquisa.

Quanto as seis Noticias de Fato encontradas na 4.2 Promotoria de Justica de Defesa
da Cidadania em Caruaru, observamos dois tipos de denuncias, aquelas contra o
Estado/SUS e aguelas contra operadoras privadas de planos de saude.

As denuncias contra o Estado referem-se a dificuldade em iniciar tratamento
multidisciplinar; auséncia de acompanhamento nutricional; auséncia de prestacdo de
sessOes de fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional; auséncia de atendimento
oftalmoldgico, otorrinolaringolégico e ortopédico; e auséncia de fornecimento de
medicamentos (Levetiracetam, Sabril, Ziclague Spray). Enquanto as denlncias contra as
operadoras de planos de satde referem-se a negativa de concessao de sessdes de terapia
ocupacional e equoterapia.

Os dados obtidos com as entrevistas foram essenciais para entender os perfis
dessas criancas e das familias residentes na IV Regido de Saude de Pernambuco. Quanto
as familias, observamos que somente duas delas sdo monoparentais e as demais tém de 3
a 6 integrantes. As genitoras sd0, na maioria, jovens com até 29 anos de idade,® cuja
escolaridade ndo ultrapassa 12 anos de estudo. Todas desempregadas, pois, além da baixa
escolaridade, ndo tém condigdes de retornar ou ingressar pela primeira vez ao mercado

de trabalho, em virtude da necessidade de dedicacdo em tempo integral a seus filhos.

25 Fugindo desse perfil etario, encontramos apenas duas genitoras com mais de 40 anos de idade.
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Todas as familias dependem economicamente do recebimento de auxilio ou beneficios

assistenciais. Vejamos o Grafico 1 e a Tabela 1.

Grafico 1 — NUmero de pessoas que moram na casa

Quantas pessoas vivem nha sua casa, incluindo vocé?
10 respostas

2 (20%) 2 (20%)

1 (10%) 1 (10%)

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 1 — Escolaridade da entrevistada

De 10 a 12 anos de estudos 6
(ensino médio)

De 6 a 9 anos de estudo 4
(ensino fundamental)

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.
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Quanto as dez criangas pesquisadas, identificamos que sete nasceram no periodo
de setembro a dezembro de 2015, periodo critico da epidemia de microcefalia, conforme
a Tabela 2. Logo, estdo prestes a completar 4 anos de idade, ou seja, 0 periodo conhecido
por “janela de oportunidades” (do nascimento aos 3 anos de idade) foi concluido e aquelas
criancas que nédo receberam os estimulos e tratamentos previstos nos guias e orientagdes
integradas de atencéo a satde para os casos de microcefalia, perderam uma das fases mais

importantes para o desenvolvimento cerebral.

Tabela 2 — Més e ano do nascimento da crianga com microcefalia

Qual 0 més e o ano de nascimento de sua crianca com microcefalia? (10 respostas)

Set/2015 | Out/2015 | Nov/2015 | Dez/2015 | Mar/2016 | Jun/2016 | Set/2017

1 3 2 1 1 1 1

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Quanto a avaliacédo das condi¢des de salde dessas dez criancas, identificamos que
apenas uma delas foi diagnosticada com déficit auditivo; oito foram diagnosticadas com
perda ou reducdo da capacidade visual. Todas as dez criancas apresentam déficit motor;
nove foram diagnosticadas com dificuldades na degluticéo; seis sofrem com episddios de
convulséo e duas desenvolveram hidrocefalia.

As Tabelas 3 a 8 demonstram os dados mencionados anteriormente.

Tabela 3 — Filho diagnosticado com perda ou reducéo da capacidade auditiva

Seu filho foi diagnosticado com perda ou reducéo
da capacidade de ouvir? (10 respostas)

Sim 1

Néo 8
Nunca foi atendido por 1
otorrinolaringologista

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.
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Tabela 4 — Filho diagnosticado com perda ou reducéo da capacidade de ver (enxergar)

Seu filho foi diagnosticado com perda ou reducdo
da capacidade de ver (enxergar)? (10 respostas)

Sim 8

Néo 1

Nunca foi atendido por 1
oftalmologista

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 5 — Filho diagnosticado com perda ou reduc¢do da capacidade de se movimentar

Seu filho foi diagnosticado com perda
ou reducgdo da capacidade de se
movimentar? (10 respostas)

Sim 10

Néo 0

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 6 — Filho diagnosticado com dificuldade em engolir alimentos sélidos ou liquidos

Seu filho foi diagnosticado com
dificuldades em engolir alimentos
sélidos e/ou liquidos? (10 respostas)

Sim 9

Né&o 1
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 7 — O filho tem convulsao?

Sim 6

Néo 4

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.
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Tabela 8 — Filho com microcefalia passou a ter hidrocefalia

Seu filho/filha com microcefalia passou a
ter também hidrocefalia? (10 respostas)

Sim 2

Né&o 8
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

De acordo com as tabelas anteriores, referentes a capacidade de ouvir e ver, houve
resposta, em cada um deles, constando que uma dessas criangas com microcefalia nunca
havia passado por avaliacdo otorrinolaringoldgica e oftalmoldgica. Analisando as
entrevistas individuais, identificamos que se tratava de uma mesma crianga, nascida em
junho de 2016, que residia na zona rural da cidade de Bezerros,?® mas, diante das
dificuldades enfrentadas pela familia para obter o tratamento adequado a infante,
decidiram mudar-se para a cidade de Caruaru em novembro de 2018, visando facilitar o
acesso a servicos de saude, uma vez que é a cidade que agrega mais instrumentos publicos
de satde na IV Regido de Saude do Estado.

Das dez participantes da pesquisa, seis residem na cidade de Caruaru, sendo cinco
na area urbana e uma na area rural; as demais residem nas cidades de Bonito, Camocim
de Sdo Félix e Santa Cruz do Capibaribe (Gréfico 2). Somente oito delas aceitaram
responder a questdo quanto a perda de consultas em virtude da falta ou problemas para
obtencdo de transporte para levar as criancas ao local da prestacdo do servico de salde.
As duas entrevistadas que acharam melhor ndo responder a essa questdo alegaram ter
receio de possiveis represalias da parte do Poder Executivo dos municipios onde residem.
Das oito respostas obtidas, seis entrevistadas indicaram que ja perderam as consultas do
filho por falta de transporte para locomoc¢do da crianca (Tabela 9), via programa de
Tratamento Fora de Domicilio (TFD),?” aliado a falta de recursos financeiros para custear

esse deslocamento de forma privada.

% Bezerros é uma cidade do Agreste pernambucano, localizada na 1V Regido de Salde, a cerca de 31,2 km
de Caruaru. Populacdo estimada em 60.714 habitantes (2018). [Consult. 13 Julho 2019]. Disponivel em
www: <URL.: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/pe/bezerros/panorama >.

27 O Tratamento Fora de Domicilio (TFD) é um programa instituido pela Portaria n.° 55, de 24 de fevereiro
de 1999, do Ministério da Saude. Visa garantir tratamento de salde, via SUS, a pacientes cujas doengas
ndo sejam trataveis no municipio de origem, em virtude de auséncia de condigdes técnicas dos servigos
de salde locais (Brasil, 1999).
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Gréafico 2 — Municipio onde reside a entrevistada

Qual o municipio que vocé reside atualmente?

10 respostas

5 (50%)

1 (10%) 1 (10%) 1 (10%)

Bonito Caruaru Santa Cruz do Capib...
Camocim de Sao Félix Caruaru (zona rural)

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 9 — Perda de consulta por falta de transporte ou dificuldade para conseguir

Seu filho ja perdeu alguma consulta por falta ou
problema para conseguir transporte? (08 respostas)

Sim 6

Né&o 2
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Diante disso, observamos que o local de residéncia do paciente, aliado a renda
familiar, passa a ser fator determinante para a possibilidade de sucesso no tratamento
dessas criangas com microcefalia, principalmente nos trés primeiros anos de vida.

Na andlise dos diversos documentos, ja citados neste estudo, publicados pelo
Ministério da Salde do Brasil acerca da vigilancia e cuidados de saude dos casos
relacionados com a microcefalia, identificamos que seria de atribuicdo da Aten¢do Basica
0 acompanhamento do desenvolvimento dessas criangas, porque, a principio, seria mais
facil para o profissional dessa area criar vinculos com as familias, assim como a
“identificacé@o precoce de situacdes que necessitam ser acompanhadas de forma regular
e sistematica” (Brasil, 20172, p. 66). Entretanto, das dez entrevistadas, duas delas ainda

permanecem sem o acompanhamento das equipes de Atencdo Basica do municipio onde
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residem (Tabela 10). O quadro reverte-se quando analisamos 0 acompanhamento dessas

criangas pelas equipes dos CRAS,? e apenas trés dessas criancas sdo acompanhadas por

esse centro (Tabela 11).

Tabela 10 — Filho acompanhado pela Unidade de Saude da Familia no seu bairro ou cidade

Sim 08

Néo 02
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 11 — Filho acompanhado pelo CRAS de sua cidade

Seu(sua) filho(filha) é acompanhado pelo
CRAS (Centro de Referéncia de Assisténcia
Social) de sua cidade? (10 respostas)

Sim 03

Néo 07
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

A maioria dessas criangas estudadas vive em familia que sobrevive unicamente

com a renda oriunda do BPC,? no valor de um salario minimo, ou seja, R$ 998,00

(novecentos e noventa e oito reais) por més,*® ou do Bolsa Familia,3 que pode variar

28 «Q Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) é a porta de entrada da assisténcia social. Trata-
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se de uma unidade publica municipal, integrante do SUAS, localizado em &reas com maiores indices de
vulnerabilidade e risco social, destinado a prestacdo de servigos socioassistenciais de protecdo social
bésica as familias e individuos, e a articulacdo destes servigos no seu territdrio de abrangéncia, e uma
atuacdo intersetorial na perspectiva de potencializar a protegdo social.” (Sao Paulo, 2019, n. p.).

“O Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) é um beneficio de renda no valor de um sal&rio minimo
para pessoas com deficiéncia de qualquer idade ou para idosos com idade de 65 anos ou mais que
apresentam impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial e que,
por isso, apresentam dificuldades para a participacdo e interagdo plena na sociedade. Para a
concessao deste beneficio, € exigido que a renda familiar mensal seja de até ¥ de salario minimo por
pessoa”. [Consult. 19 Junho 2019]. Disponivel em www: < URL: http://mds.gov.br/acesso-a-
informacao/mds-pra-voce/carta-de-servicos/usuario/assistencia-social/bpc >.

Caso esse valor do BPC fosse convertido em euros, com a cotagdo do dia 19 de junho de 2019 (€4,35),
teriamos o valor de € 229,42 por més.

Definigo do Programa Bolsa Familia: “E um programa de transferéncia direta de renda, direcionado
as familias em situacéo de pobreza e de extrema pobreza em todo o Pais, de modo que consigam superar
a situacdo de vulnerabilidade e pobreza. O programa busca garantir a essas familias o direito a
alimentacdo e o0 acesso a educacéo e a saide. Em todo o Brasil, mais de 13,9 milhGes de familias sdo
atendidas pelo Bolsa Familia.” [Consult. 19 Junho 2019]. Disponivel em www: < URL:
http://www.caixa.gov.br/programas-sociais/bolsa-familia/Paginas/default.aspx >.

31


http://mds.gov.br/acesso-a-informacao/mds-pra-voce/carta-de-servicos/usuario/assistencia-social/bpc
http://mds.gov.br/acesso-a-informacao/mds-pra-voce/carta-de-servicos/usuario/assistencia-social/bpc
http://www.caixa.gov.br/programas-sociais/bolsa-familia/Paginas/default.aspx

entre R$ 89,00 (oitenta e nove reais) e R$ 205,00 (duzentos e cinco reais),? conforme
classificacdo do grau de vulnerabilidade da familia. Valores esses insuficientes para as
necessidades dessas familias, o que é ratificado pela fala de uma das entrevistadas, quando
declara: “Na questdo do BPC, como tenho duas criancas especiais, um BPC nédo supre a
necessidade nem da metade, imagine dos dois.”

Fatos esses confirmados pelos dados obtidos nas entrevistas realizadas, em que
identificamos que das dez genitoras entrevistadas, oito recebiam o BPC e as outras duas
ja o haviam solicitado para seus filhos, entretanto aguardavam, ha quase um ano, pelo
agendamento de atendimento no Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), para obter

o deferimento do citado beneficio (Tabela 12 e 13).

Tabela 12 — Filho recebe o BCP pelo INSS

Seu(sua) filho(filha) recebe o BPC -
Beneficio de Prestacdo Continuada
(LOAS), pelo INSS? (10 respostas)

Sim 8

Né&o 2
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

32 Caso esses valores do Programa Bolsa Familia fossem convertidos em euros, com a cotagéo do dia 19
de junho de 2019 (€4,35), teriamos, respectivamente, os valores de €20,45 a €47,12, por més.

% O Instituto Nacional do Seguro Social ¢ uma “organizacdo publica prestadora de servicos
previdenciarios para a sociedade brasileira” (INSS, 2017, n. p.).
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Tabela 13 — Recebe o Bolsa Familia

Vocé recebe o “Bolsa Familia”? (10 respostas)

Sim 5

Né&o 5
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

As familias destinam os recursos econémicos oriundos desse beneficio ao
pagamento de itens relacionados com moradia, alimentacdo, vestuario e medicamentos.
Com grande dificuldade e, muitas vezes, a ajuda de terceiros, conseguem ainda destinar
recursos para complementar o tratamento dos filhos, por exemplo, para pagamento de
sessOes de fisioterapia ou pagamento de transporte a alguma instituicdo que oferte esses
servicos de forma gratuita, uma vez que geralmente sé conseguem vagas para realizacdo
de, no méximo, duas sessdes de fisioterapia por semana via SUS.

Todas as entrevistadas afirmaram receber algum tipo de auxilio de instituicdes ndo
governamentais. As instituicdes citadas foram: APAE Caruaru, ONG Reeducar® e a
instituicdo de ensino Asces-Unita.®® Das dez entrevistadas, nove citaram receber auxilio
especificamente da APAE Caruaru quanto ao tratamento fisioterapico, além de
informacBes importantes sobre exercicios que devem ser realizados em casa para ajudar
no desenvolvimento dessas criangas. Quanto a Unica crianca que ainda ndo estava sendo
contemplada pelo tratamento fisioterapico pela APAE, a genitora informou que no més
de janeiro de 2019 sua filha passaria a ser contemplada com os servigos ofertados pela

referida instituicdo (Grafico 4).

34 <A Reeducar é uma entidade filantrépica, sem fins lucrativos, que oferece apoio sécio educativo e serve
de ferramenta para minimizar a vulnerabilidade social das criancas e adolescentes com transtornos
globais.” (Nascimento, 2017, n. p.).

35 0O Centro Universitario Tabosa de Almeida (Asces-Unita) é uma instituicdo educacional que oferece
cursos de graduacgdo em nivel superior e especializa¢des lato sensu, em que a Asces-Unita € seu complexo
educacional, com quatro campi universitarios e anexos. Informagdes disponiveis em www: URL:
https://asces-unita.edu.br/institucional/ >. [Consult. 15 Julho 2019].
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Gréfico 4 — Instituicdes das quais recebe algum tipo de apoio

Vocé recebe algum tipo de apoio das seguintes instituigdes? (marque todas
aquelas de que recebe apoio)

10 respostas

Associagdes ndo

: 9 (90%)
governamentals

Cooperativas profissionais

0 (0%)

Igrejas/instituigdes religiosas—0 (0%)

APAE 7 (70%)

APAE e Reeducar 1 (10%)

Futuramente seu filho sera

0,
atendido pel... 1(10%)

0 2 4 6 8 10

Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Em reunido com a Sra. Claudineide Aciole da Silva, Diretora Administrativa da
APAE Caruaru, em janeiro de 2019, ela informou que até aquele més 26 criangcas com
microcefalia vinham sendo atendidas pelo setor de fisioterapia da instituicdo. Dessas 26
criangas, dezessete residiam em Caruaru, duas em Bonito, duas em Camocim de S&o
Felix, duas em Belo Jardim, uma em Bezerros, uma em Santa Cruz do Capibaribe e uma
em Barra de Guabiraba. A referida diretora afirma que a procura pelos servigcos da APAE
para criangas com microcefalia é maior do que a oferta atual da instituicdo e enfrentam
grandes dificuldades para manter o atendimento dessas criangas, uma vez que é uma
instituicdo ndo governamental que depende de doacBes e de acdes de filantropia para
manter os servicos em funcionamento.

A mencionada diretora ainda informou que, especificamente para o atendimento
das criangas com microcefalia residentes nas cidades da IV Regido de Saude, a instituicao
tem buscado realizar convénios com o setor publico para que este subsidie totalmente, ou
em parte, as despesas com os atendimentos fisioterapéuticos dessas criancgas, entretanto,
até o més de janeiro de 2019, apenas a cidade de Caruaru havia firmado esse convénio.

Com isso, as criancas que residem em Caruaru passam a ter um aumento de oferta
de servicos de fisioterapia e melhores condigcdes de acessibilidade a esses servigos, em

virtude da presenca de transporte sanitério e transporte publico regulado, o qual oferta
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gratuidade a esse publico especifico, fato que se traduz na Tabela 14, o qual apresenta a
quantidade de sessbes de fisioterapia realizadas com criangas vitimas de microcefalia

durante a semana.

Tabela 14 — Frequéncia de ida do filho a fisioterapia

Qual a frequéncia de ida do seu filho/filha a fisioterapia?
(09 respostas)

02 vezes por semana | 04 vezes por semana | 05 vezes por semana | 06 vezes por semana

4 1 3 1
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

A crianca que realiza a maior quantidade de sessfes (6) por semana reside na
cidade de Bonito, e ¢é atendida pela unidade de satde do Estado (UPA Especialidades),
pela Asces-Unita (instituicdo ndo governamental) e, também, de forma particular, cujo
custeio € feito por doacdes de amigos e familiares da crianca).

As demais criangas realizavam sessdes semanais de fisioterapia: trés realizavam
cinco sessdes (criangas residentes em Caruaru); uma realizava quatro sessdes de
fisioterapia (crianca residente em Bonito); e quatro realizavam duas sessbes de
fisioterapia por semana (duas criancas residentes em Caruaru; uma residente em
Camocim de S&o Félix; uma residente em Bonito).

Uma informacdo importante obtida por meio das entrevistas diz respeito a
confirmacdo das maes quanto ao recebimento de orientacbes e técnicas para serem
utilizadas pelas familias no estimulo a seus filhos, visando a melhor desenvolvimento
durante os trés primeiros anos de vida, as quais tém sido consideradas adequadas por oito
das dez genitoras entrevistadas, conforme os Tabelas 15 e 16
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Tabela 15 — Recebimento de orientagdo para utilizar recursos e técnicas que melhorem o desenvolvimento
do filho com microcefalia

Vocé estad sendo orientada sobre como utilizar
recursos e técnicas para estimular o melhor
desenvolvimento de seu/sua filho/filha com
microcefalia? (10 respostas)

Sim 9

Né&o 1
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Tabela 16 — Opinido sobre as orientaces serem adequadas, razoaveis, inadequadas ou insuficientes

Vocé considera que essas orientaces que estdo sendo passadas para vocé, sobre recursos e
técnicas para estimular o melhor desenvolvimento de seu(sua) filho(filha) sdo: (10 respostas)

Razoaveis Insuficientes Adequadas

1 1 8
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Quanto a integracao social dessas criancas, nenhuma conseguiu vaga em creches
municipais.®® Apenas uma delas conseguiu vaga na APAE Caruaru, no programa de pré-
escola, o qual se iniciaria em fevereiro de 2019, cujas vagas séo totalmente insuficientes
a demanda.

As genitoras alegaram enfrentar grandes dificuldades para a obtencéo de vagas
em creches municipais ou instituices pré-escolares para seus filhos, principalmente em
razdo do perfil dessas criancas, que requerem atencdo e tratamento especializado.
Afirmam que o ritmo de tratamentos de salde a que submetem os filhos, pelo SUS, e de
forma particular, quando a situacdo financeira permite, é intenso. O que dificulta ou

mesmo impede a permanéncias dessas criangas em creches ou pré-escolas.

3 Creches séo instituicdes educacionais voltadas a atender criangas até os 3 anos de idade.
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Tabela 17 — O filho frequenta o jardim de infancia ou creche

Sim 1

Né&o 9
Fonte: Dados da pesquisa 2017-2019.

Por fim, quanto as maiores dificuldades enfrentadas pelas familias dessas criancas
com microcefalia para a realizacdo do tratamento, as entrevistadas citaram dificuldades
para obter medicamentos na unidade da Farmécia de Pernambuco;®’ para obter formula
nutricional nas Secretarias de Saude municipais e estadual; para utilizar o transporte
sanitario municipal e para o tratamento fora do domicilio; para obter consulta com médico
ortopedista, cuja especialidade seja coluna cervical; para obter avaliacdo nutricional; na
aquisicdo de Orteses, cadeira de rodas, cadeira de banho e dculos especiais, em virtude do
alto custo e da demora ou auséncia de dispensacdo desses itens pelo Estado.

Uma das dificuldades mais repetidas por quatro das entrevistadas foi quanto a
obtencdo de medicamentos por meio do estado de Pernambuco, uma vez que passou a ser
obrigatéria a apresentacdo de laudos de exames de sangue, a cada trés meses, para
continuidade da dispensacdo dos farmacos utilizados por essas criancas, conforme a
verbalizag&o das genitoras:

A questdo da medicacao do Keppra; de trés em trés meses, tem de ficar fazendo
exame de sangue. Como a veia dele é dificil de acesso, ai tem de ficar furando
ele de trés em trés meses. Para conseguir esse medicamento Keppra, tem de
sempre fazer esse exame de sangue, pois a Farmacia do Estado exige, mesmo
0 neuropediatra dizendo que ele precisa usar de forma continua. Mesmo o
neuro dando o laudo, a gente precisa furar ele de trés em trés meses, Quando
eu ndo consigo tirar o sangue dele na UPA-E, ai sdo R$ 170,00 que eu pago,
la onde moro.

Um problema seriissimo é sobre a medicacdo Keppra. Esse Keppra serve para
o controle da crianca, s6 que para pegar pela Farmacia do Estado, eles tém
de, a cada trés meses, fazer perfuragdo no corpo da crianca para fazer exame
de sangue, mesmo tendo exame e laudo médico do neuropediatra. Isso eu ndo

37 Farmacia de Pernambuco é uma unidade de satide criada para “dispensacdo de medicamentos do
componente especializado da assisténcia farmacéutica e programas estaduais — de forma continua,
humanizada e racional — as pessoas usuarias do SUS que residem no estado de Pernambuco.” Disponivel
em www <URL: http://www.farmacia.pe.gov.br/farmacias-de-pernambuco >. [Consult. 15 Julho 2019].
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acho certo. Ai eu desisti, porque eu ndo queria, a cada trés meses, ficar
furando o meu filho para fazer um exame para saber se ele precisa tomar o
remédio ou ndo, pois sabe que precisa. Eles ndo vao ficar bons sem
tratamento. O proprio médico disse que isso € errado. Ai eu desisti, estou
comprando.

Outra grave alegacdo é quanto a falta de condicGes de acessibilidade para a

realizacdo das atividades diarias dessas criancas:

Em questdo de ficar pegando dnibus com ele e andando. Isso para mim é muito
dificil, e também em questdo de apoio da familia. Eu moro sozinho com meu
filho e ndo tenho ninguém para me ajudar. Eu tenho de virar sé. Quando tomo
um transporte, eu preciso levar meu filho no colo. Meu filho tem cadeira de
rodas, mas a maioria dos 6nibus ndo é adaptada para pegar cadeira de rodas
e a cadeira de roda dele ndo desmonta. Também néo tenho recebido do Estado
um medicamento que ele precisa. O valor do BPC néo é suficiente para arcar
com os gastos do meu filho. Eu me viro como posso.

E importante reconhecer que o objetivo principal do estudo foi analisar o perfil
dessas criancas com microcefalia, residentes na IV Regido de Saude de Pernambuco, e
como as implicacdes e aspectos das vulnerabilidades socioeconémicas podem vir a
interferir nas suas condicdes de salde, principalmente nos trés primeiros anos de vida.

Diante disso, especificamos a falta de acessibilidade das cidades que compdem a
IV Regido de Saude, associada a vulnerabilidade econdmica das familias analisadas,
como um dos maiores impedimentos, na atualidade, ao desenvolvimento e integracédo
social dessas criangas com microcefalia. N&o adianta a garantia de vaga para atendimento
em unidades de salde e unidades pré-escolares se ndo existem condicGes de
acessibilidade para conduzi-las até elas de forma digna, humanizada e eficiente. Assim,
como ndo adianta ter acessibilidade para chegar a esses servicos, quando estes ndo estdo
integrados.

Na pratica, ndo se observa a transversalidade do Sistema Unico de Assisténcia
Social com o SUS. O fato de somente trés dessas criancas com microcefalia serem
acompanhadas pelos Centros de Referéncia de Assisténcia Social de seu municipio indica
a fragilidade da atual forma de implementacdo da politica de protecdo social no Brasil.
Uma atuacdo mais forte, integrada e transversal entre 0 SUAS e o SUS seria fator
determinante para viabilizar a concretizacdo dos direitos dessas criancas e, assim, reduzir

as situacdes de vulnerabilidade em que se encontra essa populagéo.
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Os requisitos éticos ofertados para as participantes da pesquisa, a exemplo das
orientagdes sobre os direitos atinentes a seus filhos e sobre atuacdo de instituicdes que
podem ser procuradas em caso de dificuldades de acesso a servigos de saude, foram um
diferencial no processo de empoderamento e concretizacdo de direitos sociais dessa
populacéo.

Se 0 mesmo estudo fosse realizado com criangas com microcefalia, cujas familias
ndo se encontrassem em condi¢do de vulnerabilidade socioeconémicas, 0S recursos
financeiros fossem mais abundantes, o contexto social fosse menos vulneravel,
provavelmente, todas estariam sendo assistidas por equipes de saude multiprofissionais,
com realizacdo de inumeras terapias e poderiam estar frequentando unidades pré-
escolares. Em caso de dificuldades no acesso a direitos considerados indisponiveis, como
€ 0 caso da vida, saude, liberdade e dignidade humana, haveria mais registros nos 6rgaos

de defesa do individuo e sociedade, por exemplo, o Ministério Pablico.
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4. CONSIDERACOES FINAIS: CONCLUSOES, LIMITACOES E
INVESTIGACOES FUTURAS

4.1. Conclusoes

Os dados das criangas com microcefalia e respectivas familias, residentes na area
da IV Regido de Saude, foram essenciais para o conhecimento da realidade de salde e
social dessa populacdo e para fomentar a discussao sobre acessibilidade das cidades da
IV Regido de Salde; necessidade de criagdo ou adaptacdo de escolas que, além de
inclusivas, tenham integrados a elas servigos de salde em seu espaco fisico; politica de
dispensacdo de medicamentos do Estado; e necessidade de integracao e transversalidade
entre o Sistema Unico de Assisténcia Social e o Sistema Unico de Satde, no Brasil, como
mecanismos indispensaveis a equidade em salde.

Foi identificado que o local de nascimento ou residéncia dessas criangas fez e faz
muita diferenca no desenvolvimento delas, uma vez que quanto mais proximo de cidades
polo, com maior infraestrutura e oferta de servigos estatais de saude, menos dificil se
torna aceder e dar continuidade em seus tratamentos e cuidados.

Outro fato constatado e extremamente importante refere-se a dificuldade na
dispensacdo de medicamentos, pelo Estado, para essas criangcas. A0 mesmo tempo em
que o Estado possui uma politica universal de dispensacdo de medicamentos, ele cria uma
série de exigéncias que chegam a causar sofrimento fisico e emocional desnecessarios a
essas criangas, como, por exemplo, a exigéncia de realizacdo de exames sanguineos
laboratoriais e outros, como de imagem, a cada trés meses, para poder dispensar
medicamentos anticonvulsivos, dentre outros farmacos. Antedita exigéncia chega a
inviabilizar o tratamento medicamentoso de algumas criancas, uma vez que a maior parte
das mées ndo tém acesso, de forma fécil e gratuita, a servicos laboratoriais e de imagens
para seus filhos, ou ndo querem submeté-los a mais uma rotina desgastante e dolorosa. E
pelo fato de também ndo possuirem condigdes econdmicas favoraveis, ndo conseguem
adquirir os medicamentos que seus filhos continuadamente necessitam de forma privada.

Apesar das muitas dificuldades enfrentadas por essas familias para ter acesso ao
tratamento de suas criangas com microcefalia, observamos que o Ministério Publico de

Pernambuco foi muito pouco procurado por essa populagdo para denunciar as respostas
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lentas do Estado quanto a concretizagdo dos direitos das criangcas com microcefalia, e a
midia acabou sendo um espaco para dar voz a essas criancas e suas familias,
desempenhando um papel deveras importante, ao passo que transforma o drama dessas
familias em um problema de saude publica.

As organizagdes ndo governamentais também exerceram um papel fundamental
para o desenvolvimento dessas criangas com microcefalia nos trés primeiros anos de vida,
ao passo que ofertaram e ofertam tratamentos de satde e informacdes para que as familias
entendam mais sobre a doenca e os direitos a elas concernentes.

Embora ainda pequena, a mobilizagdo dessas familias, na IV Regido de Saude de
Pernambuco, ¢ facilitada pelo trabalho realizado por instituicbes a exemplo da APAE
Caruaru, e a ONG Reeducar que, a0 mesmo tempo em que ofertam servigos, viabilizavam
a conexao entre familias que enfrentam dificuldades semelhantes para a concretizagédo
dos direitos a saude e assisténcia social dessas criancas.

E necessario que sejam repensadas as formas de atuagio e de acompanhamento
de saude e sociais que vém sendo oferecidas para que essas criangas recebam os estimulos
precoces necessarios para seu melhor desenvolvimento e se integrem a sociedade,
minimizando, dentro do possivel, suas limitacfes e garantindo um futuro com o maximo
de autonomia possivel.

Com esse tipo de informacéo, o Estado, as instituicGes publicas, a sociedade civil
organizada (terceiro setor) e também as instituicGes privadas, que desejem, por meio de
suas atuacOes, impactar positivamente na sociedade, poderdo vir a desenvolver politicas,
programas e projetos que colaborem no cumprimento de seu papel social, de forma mais
eficiente, promovendo para essas criangas 0 maximo desenvolvimento que suas

condicdes de saude permitam e a integracdo social que tém por direito.

4.2. LimitacOes

A primeira limitagdo foi quanto ao tempo decorrido para obtencdo da autorizagéo,
do Comité de Etica da Plataforma Brasil, para poder dar inicio & pesquisa com as genitoras
das criangas com microcefalia.

A segunda limitacdo relaciona-se a dificuldade em sensibilizar essas mées a

participarem do estudo e, assim, obter uma amostra maior da populagdo estudada. As
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genitoras dessas criancas tém uma rotina exaustiva de cuidados e de procura por servicos
de saude para seus filhos.

Os fatores acima descritos contribuiram para limitacbes do estudo,
especificamente quanto a obtencdo de uma amostra mais significativa da populagéo
pesquisada, 0 que, porventura, poderia vir a acarretar numa maior validacdo externa ao

presente estudo.

4.3. InvestigacOes Futuras

Seria interessante verificar os perfis de outras criancas com microcefalia e suas
familias, residentes nas demais regides de saude de Pernambuco, analisando se elas
enfrentam as mesmas vulnerabilidades socioeconémicas descritas neste estudo.

Inicia-se uma nova fase na vida dessas criancas, tanto bioldgica (ap6s os trés anos
de idade) quanto social. Logo, seria interesante que outros estudos fossem feitos para
acompanhar essa nova fase da vida dessas criancas com microcefalia, identificando as
problematicas sociais que devem ser combatidas para retirar essa populacdo da
invisibilidade e da condicéo de subcidad&os, com a qual muitas vezes séo tratados, sem

esquecer, nesse interim, da oferta de cuidados a quem também cuida.
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ANEXO 1 - GUIAO DE ENTREVISTA

Criancas com Microcefalia - Um estudo na IV GERES - PE

Vocé foi identificada como mae de uma crianga com microcefalia, residente em uma das 32 cidades que
compdem a area da IV GERES (IV Geréncia Regional de Satude), em Pernambuco.

Tive acesso ao seu contato (enderego eletrénico ou contato telefénico) porque consta em algum
documento existente na base de dados do Ministério Publico de Pernambuco, ou vocé é pessoa conhecida
da investigadora, ou alguma colega sua, que ja participou neste estudo, forneceu o seu contato.

O meu nome é Maira Ferreira, sou aluna do Mestrado de Saude Publica e Desenvolvimento, do Instituto
de Higiene e Medicina Tropical ,da Universidade Nova de Lisboa e estou a realizar um estudo sobre as
criangas com microcefalia residentes nas cidades da IV GERES, e respectivas familias. Trata-se de um
estudo independente, ou seja, ndo foi solicitado por nenhum érgdo/instituicdo estatal ou privado.

Gostaria que nos ajudasse a caracterizar quem sao essas criangas e respectivas familias. Acredito que este
estudo poderd ajudar a:

1 - Conhecer as caracteristicas dessas criangas com microcefalia e respectivas familias, residentes
na IV GERES;
2 - Contribuir para um melhor processo de integra¢do social e concretizacdo de direitos das

criangas com microcefalia;

3 - Perceber o que vem sendo feito pelas familias, institui¢cGes publicas e sociedade civil organizada
nos cuidados de satude e redugdo de danos as criangas.

A sua participagdo é an6nima e confidencial, pelo que gostaria de poder contar consigo. Para isso, solicito
que preencha este questionario online, o que demorara cerca de 10 minutos.

Caso, depois de preencher o questionario e de o enviar, pretenda desistir do estudo, podera fazé-lo até
31 de Dezembro de 2018, informando-me através do endereco de e-mail: mairajferreira@hotmail.com

Também podera contactar-me através do referido endereco de e-mail para esclarecer qualquer duvida
adicional.

Por ultimo, informo que os dados colhidos neste estudo serdo tratados e apresentados sob a forma de
tese de Mestrado e/ou artigo cientifico e/ou comunica¢des em conferéncias cientificas.

() Tomei conhecimento dos objetivos deste estudo, da forma como serdo usados o0s
resultados e do meu direito a desistir do estudo até 31 de Dezembro de 2018.

Entrevistado/a
() Aceito participar neste estudo
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() N&o aceito participar neste estudo

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

1 - Qual o municipio que vocé reside atualmente?

2 - Qual a suaidade?

3 - Qual a sua escolaridade?

( ) De1a9 anos de estudo (Ensino Fundamental);
( ) De 10 a 12 anos de estudo (Ensino Médio);

() Ensino Superior (completo ou

incompleto); ( ) Nao alfabetizado.

4 - Qual o seu estado civil?

5 - Quantas pessoas vivem na sua casa, incluindo vocé?

6 - Vocé estd empregada?
()Sim

( ) Nao

7 - Se forem somados todos os valores que cada uma das pessoas que mora na sua casa,
incluindo vocé, recebem a titulo de salario, teremos quais valores?

( ) Menos que RS 954,00

( ) Entre RS 954,00 e RS 1.908,00

() Mais de RS 1.908,00
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SITUACAO CLINICA/MEDICA DA CRIANCA COM MICROCEFALIA

8 -Qual o més e ano de nascimento da sua crianga com microcefalia?

9 -Seu (sua) filho(a) foi diagnosticado com perda ou reducdo da capacidade de ouvir?
()Sim

( ) Nao

10 - Seu filho/filha realiza alguma terapia com fonoaudidlogo?
()Sim

( ) Nao

11 - Qual a frequéncia de ida do seu filho/filha ao fonoaudidlogo?

( )1 vezao més;

( )2 vezes ao més;
()3 vezes ao més;
( )4 vezes ao més;

( ) Outro:

12 - Seu(sua) filho(a) foi diagnosticado com perda ou redugao da capacidade de ver (enxergar)?

()Sim

( ) Nao

13 - Seu filho/filha é acompanhado por oftalmologista (oculista)?
()Sim

( ) Nao
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14 - Qual a frequéncia de ida do seu filho/filha ao oftalmologista (oculista)?

( )1 vez por més;
( )1vezacada?2 meses;
( ) 1vezacada3 meses;
( ) 1vezacada6 meses;
( )1 vezporano;

( ) Outro:

15 - Seu(sua) filho(a) foi diagnosticado com perda ou reducdo da capacidade de se movimentar?

()Sim

( ) Nao

16 - Seu filho/filha realiza algum tratamento com fisioterapéuta (sessGes de fisioterapia)?
()Sim

( ) Nao

17 - Qual a frequéncia de ida do seu filho/filha a fisioterapia?

( )1vezao més;

( )2 vezes ao més;
( )3 vezes ao més;
( )4 vezes ao més

( ) Outro:

18 - Seu(sua) filho(a) foi diagnosticado com dificuldades em engolir alimentos sélidos e/ou

liquidos? ( ) Sim

( ) Nao
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19 - Seu filho/filha faz tratamento especifico para conseguir engolir melhor os alimentos
liquidos e sélidos?
()Sim

( ) Nao

20 - Seu(sua) filho(a) utiliza algum dos seguintes itens:

( ) Oculos;

( ) Aparelho auditivo (aparelho de amplificacdo sonora individual);

() Implante coclear (precisa de cirurgia para sua colocagao);

() Orteses (aparelhos que servem para alinhar ou regular determinadas partes do corpo.
Ex: andadores, cadeira de rodas, muletas, palmilhas, coletes, colares cervicais etc);

() Proteses (substitutas de membros e articulagdes do corpo)

( ) Outro:

21 - Seu(sua) filho(a) tem convulsdes?
()Sim

( ) Nao

22 - Quantos episédios de convulsdo seu filho(filha) teve no ultimo més?

23 - Seu filho/filha com microcefalia passou a ter também hidrocefalia?
()Sim

( ) Nao

24 - Em média, a quantas consultas programadas vocé leva seu(sua) filho(filha) por més?

25 - Quantas vezes foi necessario levar seu(sua) filho(filha) a uma consulta de emergéncia e/ou

urgéncia no ultimo més?
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ACOMPANHAMENTO CLINICO/MEDICO E SOCIAL DA CRIANCA COM
MICROCEFALIA

26 - Seu(sua) filho(filha) é acompanhado pela Unidade de Saude da Familia (USF/PSF) do seu
bairro ou cidade?
()Sim

( ) Nao

27 - Qual o meio de transporte que vocé utiliza para levar seu(sua) filho(filha) para as consultas
agendadas e em casos de urgéncia/emergéncia hospitalar? (marque todos os transportes

que vocé utiliza)

( ) Transporte do TFD (Tratamento Fora do Domicilio);

( )Transporte sanitario (veiculos do municipio ou do Estado, adaptados para pessoas com deficiéncias);
( ) Transporte publico (6nibus ou lotagdo);

( ) Carro préprio;

( ) Moto prépria;

() Moto-taxi;

( ) Outro:

28 - Vocé acha que seu(sua) filho(filha) com microcefalia vem recebendo os cuidados de saude

necessarios ou suficientes para o seu melhor desenvolvimento? ( ) Sim

( ) Nao

29 - Vocé esta sendo orientada sobre como utilizar recursos e técnicas para estimular o melhor

desenvolvimento de seu(sua) filho(filha) com microcefalia?

()Sim

( ) Nao

55



30 - Vocé considera que essas orientagdes que estdo sendo passadas para vocé, sobre recursos
e técnicas para estimular o melhor desenvolvimento de seu(sua) filho(filha), sdo:

( ) Adequadas
( ) Razoaveis

( ) Inadequadas
() Insuficientes

( ) Outro:

INTEGRACAO SOCIAL DA CRIANCA E FAMILIA

31 - Seu(sua) filho(filha) recebe o BPC - Beneficio de Prestacdo Continuada (LOAS), pelo INSS?

()Sim

( ) Nao

32 - Alguma vez vocé foi orientada/informada sobre o que é o Beneficio de Prestacio
Continuada (BPC/LOAS) e se seu filho/filha teria direito a esse beneficio?
()Sim

( ) Nao

33 - Alguma vez vocé solicitou o Beneficio de prestacdo Continuada (BPC/LOAS) para seu(sua)

filho(filha) com microcefalia?
()Sim
( ) Nao
34 - Vocé recebe o "Bolsa Familia"?
( )Sim

( ) Nao
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35 - Vocé recebe algum tipo de apoio das seguintes instituicdes? (marque todas aquelas de que

recebe apoio)

( ) Associagdes ndo governamentais;
( ) Cooperativas profissionais;

() lgrejas/instituicBes religiosas;

( ) Outro:

36 - Seu(sua) filho(filha) frequenta alguma unidade escolar (jardim de infancia) ou de integragdo
social (creche)?
()Sim

( ) Nao

37 - Quais destas unidades seu filho/filha frequenta? (marque todas aquelas que a crianca

frequentar) ( ) Creche

( )Jardim de Infancia

( ) Outro:

38 - Seu(sua) filho(filha) € acompanhado pelo CRAS (Centro de Referéncia de Assisténcia Social)
de sua cidade?
()Sim

( ) Nao

39 - Atualmente, quais as maiores dificuldades que vocé enfrenta para realizar o tratamento de

seu filho/filha com microcefalia?
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ANEXO 2-TERMO DE ANUENCIA

O MINISTERIO POUBLICO DE PERVAMBUCO conczde avlorizagio 4
servidara ¢ pescuisacona MAIRA JERONTMO FERREIRA 2 proceder com a coleta de dados
nus Promotovios de Instiga das eidades da [V regifo de saide de Perpambueo, em virlude de sug
pesquise acadimica que esta sende desenvolvida em decoriéncia do cumso dz Mestrado em
Saide Publics ¢ Desenvolvimento, pelo Instituto de Higiene ¢ Medicina Tropical da
Universidade Novi ce Lishos, cu/o temi € “TMPACTO DAS DESIGUALDADFS SOCIAIS
NA SAUDE DAS CRIANCAS COM MICROCEFALIA: UM ESTUDO NAS CIDADES
OUE COMPOLM A IV REGIAO DE SAUDE DE PERNAMBUCO ~ BRASILY, sob a
olientagaa do Professara Dra [nés Cronicim,

Recite, (17 de marca de ZO,I#S.
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R G 0 T
FRANCISCO DIRCEL BARROS

PROCURADOR/GERAL DE JUSTICA
Hista, /

Francisco Dirceu Barros
Procurador Qeral
de Justiga

— —— et

M 41BT=R10 PUELICO “F PFRNAMBUND
PRCGURACOR ¢+ GEFAL DE JUSTIGA
Rux ‘vrikaunr Dow Fzp=so 1, Nv 473, Sanrc ARTENIC - NEC FE/PE
FeLeEFONE: (B1) 3182-70D00
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ANEXO 3 - AUTORIZACAO DA PLATAFORMA BRASIL

ASSOCIACAO CARUARUENSE
DE ENSINO SUPERIOR E {W e
TECNICO - ASCES

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: IMPACTCO DAS DESIGUALDADES SOCIAIS NA sAUDE DAS CRIAMGAS COM
MICROCEFALIA: UM ESTUDO NAS CIDADES QUE COMPOEM A IV REGIAD DE
SAUDE DE PERMAMBUCO - BRASIL

Pesquisador: MAIRA JEROMIMO FERREIRA

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: B8412418.7.0000.5203

Instituigio Proponente: Instituto de Higiene e Medicina Tropical
Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADODS DO PARECER
MNumere do Parecer: 2.000.034

Apresentagio do Projeto:

O nascimento de uma geragdo de criangas com malformagdes congénitas & um dantesco desafio aos
sistemas sociais e de salde de qualguer pais, principalmente para agueles definidos como pobres ou que
estejam classificados com baixo ou médio nivel de desenvolvimento. Este estudo pretende identificar os
perfis sociais e de salde da populac3o de criangas com microcefalia e respectivas familias, residentes na IV
regido de salde de Pemambuco - Brasil, buscando entender como os reflexos das condigies sociais
enfrentadas por essa populagdo podem interferir nas suas condighes de salde e concretizagio de seus
direitos. Messe sentido, o presente trabalho pretende ampliar a visdo sobre a referida sindrome & seus
desdobramentos sociais, por meio da anilise dos perfis dessas criancas diagnosticadas com microcefalia &
respectivas familias, suas perspectivas futuras de desenvolvimento e integragdo social, tipos de
acompanhamentos de salde a elas oferecidos, e atwagio das instituigies pdblicas e sociedade civil
organizada para concretizagdo de seus direitos, dentre outros aspectos. Utilizaremos come fontes de

pesquisas entrevistas realizadas com as genitoras ocu cuidadores das criangas com microcefalia,

documentos plblicos obfidos junto ac Minisierio Plblico de Pemambuco (Moticias de Fato, Procedimenios
Preparatarios, Inguéritos Civis e Agdes Civis Plblicas) e documentos e dados encontrados nas plataformas
on lines de fontes estatais do Brasil.

Endersgo:  Avenida Porugal, 554

Balmo:  Universitario CEP: 55016910
UF: PE Municiplo: CARUARU
Talefone: (51121032090 Faw (51)2103-2053 E-mall: cap@asces adu.br

Prigirna 31 S8 23
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ANEXO 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

QM‘-RI:A- DESDE 1902

S @ INSTITUTO DE HIGIENE E
MEDICINA TROPICAL

UNIVERSIDADE NOVA DE LISBOA

UNIVERSIDADE

NOVA

LISBOA

GATEA
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409y
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntdrio(a), da pesquisa intitulada
IMPACTO DAS DESIGUALDADES SOCIAIS NA SAUDE DAS CRIANCAS COM
MICROCEFALIA: UM ESTUDO NAS CIDADES QUE COMPOEM A 1V REGIAO DE
SAUDE DE PERNAMBUCO - BRASIL, conduzida por Maira Jerdnimo Ferreira, aluna do
Mestrado em Saude Publica e Desenvolvimento pelo Instituto de Higiene e Medicina Tropical da
Universidade Nova de Lisboa.

Este estudo tem por objetivo conhecer as caracteristicas da populacdo de criancas com
microcefalia e respectivas familias, que moram em uma das cidades que compdem a IV regido
de saude de Pernambuco, buscando entender como as condicdes sociais enfrentadas por essa
populacdo podem interferir nas suas condi¢des de saude e concretizacao de seus direitos.

Vocé foi selecionado(a) por ser a mde ou cuidadora responsavel por uma crianca com
microcefalia que moram em uma das cidades que compdem a IV regido de saude de
Pernambuco. Sua participacdo nao é obrigatdria. A qualquer momento, vocé podera desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de consentimento
nao acarretara prejuizo.

Até o presente momento, ndo foram identificados riscos decorrentes da sua participagdo no
presente estudo. Sua participacdo ndo sera remunerada e nem implicard em gastos para vocé.
Caso ocorram eventuais despesas de participagao, relacionadas ao deslocamento até o local
onde sera feita a entrevista, vocé sera ressarcido(a) de acordo com o valor cobrado pelos
transportes publicos ou concessionados existentes na localidade, referentes ao percurso feito
do local da sua residéncia até o local da entrevista.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira em ser entrevistada pela pesquisadora responsavel
pelo presente estudo. A entrevista pode ocorrer em sala reservada na sede do Ministério Publico
de Pernambuco, na cidade de Caruaru, em sua residéncia ou outro local indicado por vocé. A
entrevista é semi-estruturada, com perguntas simples sobre caracteristicas de salde e sociais
suas e da sua crianga com microcefalia, com uma dura¢dao média de 30 minutos. Vocé é livre
para recusar responder a qualquer das perguntas feitas. Caso vocé autorize, podera ser gravado
o dudio da entrevista.
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Caso seja identificada a ocorréncia de dificuldades no acesso aos servicos de saude para as
criangas com microcefalia, serd fornecida relagdo com nomes, enderecos e contatos telefénicos
de instituicGes que podem receber denuncias e colaborar na resolugao desse problema.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais, e seu nome e o nome de sua
criangca com microcefalia serdo trocados por nomes ficticios, visando assegurar o sigilo de sua
participagao.

A pesquisadora responsdvel se compromete a tornar publicos nos meios académicos e
cientificos os resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificacdo de individuos
participantes.

Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que possui
duas vias, sendo uma delas sua, e a outra, da pesquisadora responsavel. Segue o endereco de
e-mail e telefone da pesquisadora responsdvel, por meio dos quais vocé podera tirar suas
duvidas sobre a pesquisa e sua participacao nela, agora ou a qualquer momento.

Contatos da  pesquisadora  responsavel: Maira  Jerdbnimo  Ferreira,
mairajferreira@hotmail.com, fone: (+351) 931 768 408.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com a pesquisadora responsdavel, comunique
o fato a Comiss3o de Etica em Pesquisa do IHMT: Rua da Junqueira, 100, CP:1349-008, Lisboa —
Portugal. E-mail: geral@ihmt.unl.pt

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na pesquisa, e que
concordo em participar.

Caruaru-PE, de de

Assinatura do(a) participante Assinatura da pesquisadora
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