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O PAPEL DO TERCEIRO SETOR NAS POLITICAS PUBLICAS PARA
CRIANCAS COM A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS E
MICROCEFALIA: UMA ANALISE SOBRE A IMPORTANCIA DA

ASSOCIAGCAO MAES DE ANJOS DA PARAIBA (AMAP)

RESUMO

Esta pesquisa aborda sobre a importancia do Terceiro Setor e o papel das
Organizagbes da Sociedade Civil que desenvolvem seus trabalhos para
criangas diagnosticadas com Microcefalia em decorréncia do surto do Zika
Virus. No desenvolvimento, a pesquisa traz uma contextualizacdo sobre as
Politicas Publicas implementadas para essas criangcas e suas familias pelo
Governo Federal, Estadual da Paraiba e Municipal de Jodo Pessoa entre os
anos de 2017 a 2019, destacando a atuacao da Associacdo Maes de Anjos da
Paraiba (AMAP), fundada no ano de 2017. O objetivo sera analisar qual a
relevancia dessa Organizagcdo N&o Governamental, quais acgbes essa
Associacéo desenvolveu para garantir a assisténcia basica e social das criangas
com Microcefalia e Sindrome Congénita do Zika Virus no Estado da Paraiba.
Assim como a crescente formalizacdo de outras Organizacbes Nao
Governamentais que também foram desenvolvidas em decorréncia dessa
emergéncia em saude publica. Para a apuragao desses questionamentos sera
realizado uma pesquisa exploratéria e qualitativa, através do levantamento das
informagdes oficiais disponibilizadas pelo Governo Federal, tal como uma
pesquisa bibliografica para subsidiar a compreensao sobre o Terceiro Setor e
Organizagdes Nao Governamentais, e uma analise documental sobre a AMAP.
Os resultados encontrados demostraram a importancia da criagdo de
Organizagdes Nao Governamentais do Terceiro Setor, como colaboradores
fundamentais para formulacdo e propagagdo de Politicas Publicas pos

emergéncias em saude publicas como surtos e epidemias.

Palavras-chave: Microcefalia; Organizagcbes N&o Governamentais; Politicas
Publicas; Zika Virus.



THE ROLE OF THE THIRD SECTOR IN PUBLIC POLICIES FOR CHILDREN

WITH CONGENITAL ZIKA VIRUS SYNDROME AND MICROCEPHALY: AN

ANALYSIS OF THE IMPORTANCE OF THE ASSOCIATION MOTHERS OF
ANGELS OF PARAIBA (AMAP)

ABSTRACT

This research addresses the importance of the Third Sector and the role of Civil
Society Organizations that carry out their work for children diagnosed with
Microcephaly as a result of the Zika Virus outbreak. The development of the
research provides a contextualization of the Public Policies implemented for these
children and their families by the Federal, State of Paraiba and Municipal
Government of Jodo Pessoa, between the years 2017 and 2019, highlighting the
work of the Association of Mothers of Angels of Paraiba (AMAP), founded in 2017.
The objective will be to analyze the relevance of this Non-Governmental
Organization, what actions this Association has developed to guarantee basic and
social assistance for children with Microcephaly and Congenital Zika Virus
Syndrome in the State of Paraiba. As well as the increasing formalization of other
Non-Governmental Organizations that were also developed as a result of this
public health emergency. To investigate these questions, an exploratory and
qualitative research will be carried out, through a survey of official information
made available by the Federal Government, such as a bibliographical research to
support the understanding of the Third Sector and Non-Governmental
Organizations, and a documentary analysis of AMAP. The results found
demonstrated the importance of creating Third Sector Non-Governmental
Organizations, the fundamental collaborators for the formulation and propagation
of Public Policies following public health emergencies such as outbreaks and

epidemics.

Keywords: Microcephaly; Non-Governmental Organizations; Public Policies;
Zika Virus.
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1 INTRODUGAO

Qual a relevancia que a Associagdo Maes de Anjos da Paraiba (AMAP),
teve para a formulacdo de politicas publicas para a populacdo de criancas
acometidas pelo surto do Zika Virus na Paraiba?

E indispensavel contextualizar a criacdo de uma Organizacdo Nao
Governamental (ONG), direcionada para familias que compdem criangas com a
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) e Microcefalia, decorrentes do surto
do Zika Virus (ZIKV). Sabemos que houve no Brasil desde o ano de 2015 um
numero significativo de criangas acometidas por essa malformacao congénita,
de acordo com relatos do Ministério da Saude, através de divulgagédo de seus
Boletins Epidemiologicos.

A microcefalia € determinada por uma diminuicdo do perimetro cefalico,
onde se apresentam alteragdes no sistema nervoso central, sendo classificada
como uma condi¢ao rara, mas devido a emergéncia em saude pelo surto do
ZIKV, o Brasil teve a confirmacgao de trés mil quatrocentos e setenta e cinco
nascidos entre os anos de 2015 a 2019. No entanto a SCZV ¢é a jungao de varias
patologias e condigdes congénitas associadas ao ZIKV, sendo uma delas a
microcefalia.

Por essa circunstancia, ocorreram uma crescente demanda em se garantir
os direitos dessa populagcdo aos servicos basicos de saude e da assisténcia
social. E o Terceiro Setor, representado por ONG, como veremos, teve um papel
relevante como representante social das familias de criangas com microcefalia e
da SC2V.

Nesse sentido, essa pesquisa se mostra relevante, pois esse incidente do
surto do ZIKV que ocorreu no Brasil e consequentemente no Estado da Paraiba,
resultou na formalizacdo de uma ONG, voltada para criancas que tiveram
malformagdes congénitas em decorréncia desse surto. Essa emergéncia em
saude publica, representou um marco importante para a construcéo de Entidades
da Sociedade Civil Organizada que batalharam para a fomentagao de politicas
publicas e de assisténcia governamental para essas criangas e suas familias.

Assim como para toda a sociedade Paraibana que passou a conhecer

mais sobre o surto do ZIKV, suas consequencias, seus comprometimentos e as
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dificuldades enfrentadas pelas criancas com a SCZV e microcefalia do Estado da
Paraiba.

Importante ressaltar que conforme a Lei 9790/99 do Terceiro Setor,
Associagdes de Direito Privado sem fins lucrativos sao qualificadas pelo poder
publico como Organizagbes da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP) ao
adequar seus Estatutos a essa Lei, se tornam aptas a formalizar parcerias com
0 governo. Podem ser chamadas de associagdes, que consistem em pessoa
juridica de direito privado que se caracteriza pela unido de pessoas que se
organizam para fins ndo econémicos (artigos 44 e 53 do Cddigo Civil).

Mediante o exposto, o objetivo geral sera a realizacdo de uma pesquisa
exploratdria e qualitativa sobre a criagdo das Organiza¢gées Nao Governamentais
que trabalham com as criancas que possuem microcefalia e SCZV poés surto do
ZIKV. Tendo como objetivo especifico, uma analise da Associagcdo Maes de
Anjos da Paraiba (AMAP), com o propédsito de discorrer quais agdes dessa
associagao, contribuiram para o fomento de politicas publicas das criangas
acometidas pelo surto do ZIKV residentes no Estado da Paraiba, nos periodos
entre os méses de maio de 2017 a maio de 2019.

E importante destacar que estudos realizados sobre a tematica e
conceitos do surto do Zika Virus, Microcefalia, Terceiro Setor e Politicas Publicas
foram encontados com facilidade. No entanto, pesquisas referentes ao
crescimento de Organizagbes do Terceiro Setor, criadas pds surto do Zika Virus
ou outras Emergéncias em Saude Publica, tiveram poucas pesquisas
encontradas sobre o tema.

O presente trabalho esta estruturado em cinco secbes além desta
introducdo. Abordando na sessao posterior a fundamentacao tedrica. Enquanto
no topico seguinte sera abordada a metodologia. Em seguida sera realizado uma
analise dos dados coletados sobre quais politicas publicas foram realizadas na
unidade temporal da analise. Posteriormente, o ultimo capitulo aborda as
consideracgdes finais do trabalho, e por fim serdo disponibilizados as referéncias

€ anexos.
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2 FUNDAMENTA(;/T\O TEORICA
2.1 O Surto do Zika Virus no Brasil

Os primeiros relatos sobre a presenca do Zika Virus no Brasil, foram
publicados no ano de 2015 por Campos, Bandeira e Said (2015), que estudaram
uma misteriosa febre no Estado da Bahia. Inicialmente foi considerada como
Chikungunya e sO posteriormente seria identificada as suas manifestagbes
cutaneas como ZIKV. Esse virus ndo representava uma situagdo nova no mundo,
pois ja circulava entre a Asia e Africa. Contudo, pesquisadores e médicos,
apontavam para uma nova linhagem desse virus a nivel nacional, mediante a sua
extensa propagacéo e provavel ligagdo com os casos de microcefalia que se
espalhavam pelo Brasil (Diniz,2016)

De acordo com Lowy (2019), em abril de 2015, o ZIKV foi detectado em
todos os Estados das regides do Brasil, com maior incidéncia no Nordeste.
Lesser (2016), afirma que isso ocorreu nessa regiao do Brasil por ter uma
porcentagem maior da populagdo pobre e as condi¢cdes climaticas quentes e
umidas da regido serem mais favoraveis a propagacgao de virus transmitidos por
mosquitos do que em outras regides do pais.

No entanto, Pereira (2022), reforga que fatores como saude, saneamento,
tratamento de agua, renda dentre outros, demonstram como esse surto esteve
atrelado a pobreza e a violagdo de Direitos Humanos, visto que para essa
populagao faltou a possibilidade de acesso a necessidades basicas para a
condicdo de bem-estar social e assim possibilitou um ambiente propicio a
proliferacdo do mosquito vetor. Com isso a Secretaria de Vigilancia em Saude,
incluiu o Zika Virus em seu monitoramento e notificou o ocorrido a Organizagao
Mundial da Saude (OMS), como prevé o Regulamento Sanitario Internacional.

Porém, Diniz (2021) relata que n&o existe um consenso na literatura sobre
como o ZIKV entrou no pais. As hipéteses sao de que teria chegado por meio de
grandes eventos esportivos internacionais, como a Copa das Confederagdes
entre 15 e 30 de junho de 2013, o Campeonato Mundial de Canoagem ocorrido
entre 12 e 17 de agosto de 2014 no Rio de Janeiro ou na Copa do Mundo ocorrida
entre 12 de junho e 13 de julho de 2014 (Who, 2016; Albuquerque et al., 2018).

Em novembro de 2015, o Brasil declarou uma grande Emergéncia

Nacional de Saude Publica (ESPIN) em decorréncia das mudancgas nos padrboes
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de microcefalia detectadas pela primeira vez na regidao Nordeste, consistentes
com os efeitos secundarios ZIKV. Vieira (2019), afirma que a infecg¢ao pelo ZIKV
em mulheres gravidas pode resultar em bebés nascidos com a microcefalia,
calcificacao intracraniana, doencas oculares, alteracdes auditivas, restricdo de
crescimento intrauterino e aborto espontaneo, conhecidos coletivamente como
caracteristicas da SCZV. Segundo o Ministério da Saude (2015), a pesquisa fara
uso da denominagao das sequelas pela infecgao do ZIKV, como sendo Sindrome
Congénita do Zika Virus, devido aos seus multiplos comprometimentos
neuroldgicos, motores e malformagdes congénitas como a microcefalia.

O Ministério da Saude em sua Portaria 2.952 de dezembro de 2011,
regulamenta, no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS), o Decreto 7.616, de
17 de novembro de 2011, que dispde sobre a declaracdo de Emergéncia em
Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) e institui a Forca Nacional do

Sistema Unico de Saude (FNSUS), afirma que:

A declaragdo de Emergéncia em Saude Publica de Importancia
Nacional € um meio legal fundamental quando s&o necessarias medidas
imediatas para formular politicas publicas e decisbes urgentes para
prevenir, controlar ou conter a exposigao a situagdes epidémicas, riscos
e danos a saude publica causados por surtos e epidemias com
disseminagao nacional, seja por fonte acidental patégeno, ameaca de
reintroducdo de doenga exterminada ou em casos que exijam
providéncias que extrapolem a capacidade de resposta da direcdo
estadual do Sistema Unico de Sadde. (BRASIL, 2011, Art. 3°).

Em maio de 2017, o Ministério da Saude declarou o fim do Estado de
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) apdés uma
avaliacao de risco determinar que o Brasil ndo atendia mais aos critérios para
definir uma emergéncia, de acordo com os padrées da Organizagdo Mundial da
Saude. Mesmo assim, o 6rgao federativo responsavel pela saude nacional,
continuou a acompanhar de perto a situagado do surto e investiu em apoio para
melhor compreensao da relagao entre o ZIKV e as alteragdes secundarias que
acometiam as criangas, o que foi na época uma prioridade maxima para a pasta.
(BRASIL ,2017).

Para Diniz (2017) o término da ESPIN, nao foi uma garantia de que nao
nasceriam mais no Brasil, criancas com a SCZV, pois o transmissor do ZIKV o

mosquito Aedes Aegypti ndao havia sido erradicado. Essa afirmagao seria
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enfatizada através dos dados oficiais dos Boletins Epidemioldgicos do Ministério
da Saude, entre as semanas epidemiolodgicas 45/2015 e 40/2019 (08/11/2015 a
05/10/2019), 2.443 municipios localizados nas regides Nordeste, Sudeste,
Centro-Oeste, Norte e Sul do pais, notificaram, ao todo, 18.282 casos de
alteragdes no crescimento e desenvolvimento, possivelmente relacionadas a
infeccdo pelo ZIKV e outras etiologias infecciosas, sendo confirmados 3.474
casos (BRASIL, 2019).

Na Paraiba entre 2015 a 2019, segundo Boletim Epidemiolégico da
Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude, foram confirmados

220 nascidos com a SCZV, conforme descrito no quadro 1.

Quadro 1. Distribuicdo das notificacdes de casos suspeitos com alteragbes no
crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados a infecgao pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas, segundo classificagao final, entre as semanas epidemiolégicas 45/2015 e

40/2019, por regiao e Unidade da Federacgéo. Brasil, 2015-2019

Casos suspeitos notificados
Regido N % Em Confirmado|Provavel |Descartado | Inconclusivo|Excluido
investigagcao

Nordeste| 10.403 | 56,9 1.094 2179 360 4.737 439 1.594
AL 798 4,4 96 142 54 280 76 150
BA 2733 | 14,9 463 566 134 662 128 780
CE 878 4,8 37 174 93 447 56 71
MA 529 29 13 171 57 200 24 64
PB 1.198 | 6,6 195 220 17 613 9 144
PE 2970 | 16,2 130 471 - 2.051 138 180
Pl 317 1,7 6 129 3 120 1 58
RN 655 3,6 121 164 2 256 4 108
SE 325 1,8 33 142 - 108 3 39

Totalno | 18.282 | 100 2.659 3.475 743 8.550 615 2.241

Brasil (N,

NE, CO,

SEeS)

Fonte: Registro de Eventos em Saude Publica (RESP-Microcefalia).

Com isso, & possivel analisar que a Paraiba é o terceiro Estado do
Nordeste com mais casos confirmados de nascidos com a SCZV, decorrente do

surto epidemioldégico do ZIKV. Nao foram encontrados na literatura uma
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afirmacéao concreta sobre o motivo da Paraiba ter sido um dos Estados com maior
incidéncia em nascidos com microcefalia decorrentes do surto do ZIKV.

Tendo em vista o conhecimento desses dados e com o fim da Emergéncia
em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN), pelo Ministério da Saude,
maes da Paraiba que tiveram criangas com a Sindrome Congénita do Zika Virus
que regularmente se encontravam nos centros de reabilitacdo, intervencgao
precoce e multidisciplinar da capital Jodo Pessoa, no ano de 2017, se uniram
para a criacdo da Associacdo de Familias das Criancas com a Sindrome
Congénita do Zika Virus e Microcefalia - Maes de Anjos da Paraiba (AMAP). O
que unifica essas pessoas a terem iniciativa e se juntarem para a formalizagao
de uma associagao, sdo as necessidades em comum, segundo Hofling (2001),
as politicas publicas sociais surgiram em decorréncia das necessidades dos

cidadaos para garantias das execuc¢des dos seus direitos sociais.

2.2 Politicas Publicas Nacional em decorréncia do Zika Virus

O bem-estar social esta diretamente relacionado as agbes do governo no
fomento e execucdo de politicas publicas que supram as necessidades da
populagdo nas areas da assisténcia social, saude, educagdo, seguranga entre
outros. Toda a sociedade, independente da sua classe social sera afetada por

alguma politica publica governamental.

De acordo com (Souza, 2006), ndo existe uma unica, nem melhor,
definicdo sobre o0 que seja politica publica. Em ambito geral, o entendimento mais
simples para a compreenséo de politicas publicas, sera o conjunto de agdes,
programas e decisbes do governo dos organismos publicos ou privados, que
tenham como objetivo garantir os direitos da populagédo. Ou seja, em situagdes
ideais, a formulagdo de politicas publicas constitui-se no estagio em que
governos democraticos traduzem seus propositos e plataformas eleitorais em
programas e agdes, que produzirdo resultados ou mudangas no mundo real
(Souza, 2007). E alguma dessas agdes em decorréncia ao surto do ZIKV, foram
formuladas de forma emergencial, para garantir uma rapida intervengcdo do
governo no cenario que se encontrava a saude publica no momento mais critico

desse surto.
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Uma dessas principais a¢des foram as divulgacgdes de informacdes gerais
a respeito do crescente nascimento de criangas com a SCZV e malformacéao
congénita como a microcefalia, o Ministério da Saude, langcou o Protocolo de
Vigilancia e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia relacionada a Infecgao pelo
ZIKV, com a finalidade promover orientagdes técnicas e diretrizes referentes as
acdes de vigilancia das microcefalias em todo territorio nacional (BRASIL, 2015;
BRASIL, 2016d).

Uma outra Politica Publica em decorréncia do surto, foi a criacdo do
Protocolo de Atencdo a Saude e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia
Relacionada a Infecgao pelo ZIKV, que consiste na priorizacado de acdes voltadas
a atencao as mulheres em idade fértil, gestantes e puérperas, expostas ao ZIKV,
com foco na atengao ao pré-natal, parto e nascimento, e para a assisténcia aos
nascidos com microcefalia em todo o pais (BRASIL, 2015; BRASIL, 2016a).
Ademais uma dessas agdes seriam seis diretrizes estabelecidas para a
estimulagao precoce nas criangas com microcefalia.

Quadro 2. Objetivos gerais de um Programa de Estimulagéo Precoce.

1 | Maximizar o potencial de cada crianga inserida no programa por meio da
estimulagdo em ambito ambulatorial e também em seu ambiente natural,

estabelecendo o tipo, o ritmo e a velocidade dos estimulos e designando, na medida
do possivel, um perfil de reagao.

2 | Potencializar a contribuigdo dos pais ou responsaveis, de modo que eles interajam
com a crianga de forma a estabelecer mutualidade precoce na comunicagéo e afeto,
prevenindo o advento de disturbios emocionais e doengas cinestésicas.

3 | Promover um ambiente favoravel para o desempenho de atividades que s&o
necessarias para o desenvolvimento da crianga.

4 | Oferecer orientagdes aos pais € a comunidade quanto as possibilidades de
acompanhamento desde o periodo neonatal até a fase escolar da crianga.

5 | Promover modelo de atuagdo multiprofissional e interdisciplinar.

6 | Disseminar informagdes incentivando e auxiliando a criagdo de programas de
estimulagao precoce.

Fonte: Formulado pela autora a partir do Protocolo de Atencao a Saude e Resposta a
Ocorréncia de Microcefalia Relacionada a Infeccao pelo ZIKV, desenvolvido para Plano
Nacional de Enfrentamento a Microcefalia (Ministério da Saude, 2016, pag. 29).



18

Esse protocolo estabelece diretrizes para estimulagdo precoce de
criangas nascidas com SCZV. Todas as criangas com esta condigao estariam
inseridas nesse programa de estimulagdo precoce desde o nascimento até os
trés anos de idade, periodo em que o cérebro se desenvolve mais rapidamente.

A estimulagéo precoce tinha como objetivo maximizar o potencial de cada
crianga, incluindo o desenvolvimento fisico e a maturagdo neuroldgica,
comportamental, cognitiva, social e emocional, que pode ser comprometida pelo
ZIKV. (BRASIL, 2015; BRASIL, 2016a).

2.3 Politicas Publicas na Paraiba em decorréncia do Zika Virus

No entanto Politicas Publicas no Estado da Paraiba e no municipio de
Jodo Pessoa para as criangas nascidas com a SCZV e suas familias, foram

formuladas entre os anos de 2017 a 2019, conforme descrito no quadro 3.

Quadro 3. Acdes dos governos Estadual da Paraiba e municipal de Jodo Pessoa que
garantiram direitos as criangas acometidas pelo surto do Zika Virus.

GOVERNOS POLITICA PUBLICA ANO

Estadual Reconhece as familias de bebés e criangas, desde 2017
0 nascimento até os 4 (quatro) anos de idade, com
deficiéncia intelectual ou multipla, genética ou
adquirida, em especial as que possuem
microcefalia, o direito a atendimento especial de
carater educacional, assistencial e multidisciplinar.

Municipal Atendimento prioritario a crianga e/ou qualquer 2018
pessoa portadora de microcefalia nos
estabelecimentos de saude, sejam de carater
publico e privado, no ambito do municipio de Joao
Pessoa

Municipal Isencéo da Taxa de Inscricdo em Concursos Publicos 2018

no Ambito do Municipio de Jodo Pessoa-

PB para as Maes com Filhos (a) portadores (a)da
Microcefalia

Municipal Campanha permanente de orientacgéo, 2018

conscientizagdo, combate e prevengao ao Zika

Virus e ao surto de Microcefalia, nas escolas
Municipais

Municipal Insere no Calendario Oficial de Eventos do Municipio 2019
de Jodo Pessoa/ PB a Semana Municipal de
Prevengédo e Combate a Microcefalia

Fonte: Formulado pela autora a partir dos canais oficiais do governo da Paraiba e do municipio
de Jodo Pessoa sobre o levantamento de politicas publicas desenvolvidas pds surto do Zika Virus.
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Assim podemos observar que a Politica Publica Estadual ampliou em mais
um ano as diretrizes da estimulacdo precoce das criangas nascidas com
microcefalia decorrentes do ZIKV.

Entretanto, de acordo com Diniz (2021), além dos servigos de saude, as
criangas necessitam de agdes sociais para a garantia da sua sobrevivéncia. No
Brasil, ha a garantia do Beneficio de Prestagédo continuada (BPC) garantido aos
idosos sem renda, pessoas com deficiéncia de acordo com os critérios da
Classificacado Internacional de Incapacidade Funcional e Saude (CIF). Diniz
(2021), enfatiza o estudo realizado por Pereira et al. (2017), onde os autores
identificaram que o BPC aumentou apds o nascimento de criancas com
microcefalia decorrente do ZIKV, o que pode ser considerado um importante
direito garantido, porém isso leva a constatag¢ao da situagao de caréncia dessas
familias, ja que o beneficio ndo é universal, ou seja, para ter direito, € necessario
estar em situacao de pobreza.

Em decorréncia dessa lacuna existente na ndo universalidade do BPC, em
que familias que possuem renda acima de um quarto (1/4) do salario minimo
vigente, mesmo tendo criangas com SCZV, estariam fora desse beneficio
assistencial considerando as condicionalidades por critérios de renda. Em
consequéncia a isso, é relevante observar os demais critérios estabelecidos pela
14.176, de 22 de junho de 2021.

Por outro lado, a AMAP juntamente com as demais associag¢des criadas a
partir do surto do ZIKV, se mobilizaram para garantir politicas publicas, com foco
na agenda da previdéncia social. Assim sendo, Nébrega Beserra (2021) em sua
tese, afirma que “esse impasse na negacado da concessdo dos beneficios,
somadas as diversas dificuldades enfrentadas pelas familias acabou gerando
uma organizagao maior por parte das associagoes representativas das méaes de
criangas com SCZ”. Essa acao da AMAP e demais associacoes, reverberaram
na criacdo da Lei 13.985/20, que concede o pagamento de pensdo mensal
vitalicia, no valor de um salario minimo, a criangas com microcefalia decorrente
do ZIKV. (BRASIL, 2020). Essa lei garante as criangas com sequelas
neurolégicas decorrentes do ZIKV, nascidas até 31 de dezembro de 2019, a
concessao de licenca-maternidade de 180 dias, em vez dos 120 dias normais. O

salario-maternidade também sera correspondente por igual periodo. Tendo seus



20

recursos oriundos dos recursos da programacgao orgamentaria de indenizagdes

e pensodes especiais de responsabilidade da Uniao.

Essa pensao especial se tornou uma politica publica necessaria para o
aumento da qualidade de vida das criangas com SCZV e suas familias (BRASIL,
2019). No entanto, para Globekner e Cornelli (2019), as a¢des do Estado
brasileiro, no periodo da epidemia, embora importantes n&o respondeu as
necessidades reais das criangcas com a SCZV, das mulheres e de suas familias.
Essa observagido, se consolida através da formalizagcdo de inumeras ONG
voltadas para essas criancas e suas familias.

Importante ressaltar de acordo com Nébrega Beserra (2021), que essas
ONG, com isso inclui-se a AMAP, como uma das associag¢des representativas
que participaram de diversas audiéncias publicas na Camara dos Deputados
para discutirem a aprovacdo dessa pensao especial vitalicia de um salario

minimo para criangas com SCZV.

2.4 Terceiro Setor e as Organizagdes Nao Governamentais

O Terceiro Setor vem se concretizando cada vez mais como uma
alternativa de alinhamento entre as demandas da sociedade e dos governos.
Exercendo um papel fundamental como intercessor das agendas
socioecondmicas, politicas, culturais e ambientais.

Para Vilanova (2004, p. 32) “O Terceiro Setor é o conjunto de
organizagbes privadas que desenvolvem agdes que visam a prestacdo de
servigos considerados de interesse publico, cujos resultados alcangados se
revertem a propria sociedade”. Os governos nao conseguem suprir de forma
efetiva todas as necessidades da sociedade e nem conhecer todas as suas
demandas, com isso, existe uma limitacdo entre o saber, poder e o fazer da
Administracdo Publica, em prol da populagdo. Nesse contexto € onde as ONG,
desempenham suas caracteristicas primordiais de aproximagdo com o setor
publico.

Essa concepcédo também é destacada por Delgado (2005, p. 9) ao

considerar que o terceiro setor pode ser apresentado como aquele desenvolvido
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“[...] por instituicbes com preocupacdes voltadas para a execugao de praticas
sociais, sem fins lucrativos, gerando, direta ou indiretamente, bens e servigos
que se assemelham aos prestados pelo Poder Publico”. Diante disso, as ONG
se tornam relevantes para uma articulagado entre as demandas da sociedade e
as execucgoes de Politicas Publicas pelos governos.

A principal caracteristica das ONGs, € a natureza das atividades que
exercem, sendo estas de natureza publica. Posteriormente, Piovesan e Barbieri
(2005, p. 87) enfatizam que as organizagdes que compdem o Terceiro Setor que
possuem uma finalidade publica sdo aquelas “que produzem bens ou prestam
servigos de carater publico ou de interesse geral da sociedade”. Entretanto, vale
ressaltar que as ONGs, se comportam de forma autbnoma em relacéo ao Estado,
podendo assim priorizar seus servicos de forma mais efetiva na monitorizacao
do governo, utilizando mais ferramentas do que os cidaddos comuns para
influenciar a composigcao da agenda politica.

Nesse sentido, Tendrio (2004, p. 11) inclui a finalidade publica no seu
conceito de ONG e o delimita como “sendo organizagdes sem fins lucrativos,
autbnomas, isto €, sem vinculo com o governo, voltada para o atendimento das
necessidades de organizagdes de base popular, complementando a acado do
Estado”

2.5 Associacado Méaes de Anjos da Paraiba- AMAP

Foi fundada aos cinco dias do més de maio do ano de 2017, por Edital de
Convocacao da Assembleia Geral Extraordinaria para Constitui¢cao, Eleicdo e

Posse da Diretoria da Associagédo de Familias das Criangas com Microcefalia
Maes de Anjos da Paraiba (AMAP) foram deliberadas a sua Fundagao,
Aprovagao do Estatuto Social, Eleicdo e Posse da Primeira Diretoria. Por Ata
Geral de Constituicdo, a Primeira Diretoria foi eleita por aclamagao. Composta
por presidente, vice-presidente, secretario (a), tesoureiro (a) e conselho fiscal,
tendo como objetivo, difundir entre a Sociedade Civil e aos Entes Federativos as
necessidades das Criangas com Microcefalia e SCZV (AMAP,2017).
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A Associacao tem por finalidade a defesa dos Direitos das Pessoas com
Microcefalia e com Sindrome Congénita do Zika Virus, em particular pela
promoc¢ao dos direitos a vida sem violéncia fisica ou verbal, sem preconceito, a
igualdade, a saude, a acessibilidade, a educagao, inclusdo na sociedade para
atender suas necessidades fisicas, psicolégicas, recreativas, culturais, de
cidadania e no mercado de trabalho propiciando a capacidade de promover suas
préprias subsisténcias, através da execugao de profissbes compativeis com os
limites de suas deficiéncias (AMAP, 2017).

No desenvolvimento de suas atividades serdao observados os principios
da Dignidade da Pessoa Humana, da Isonomia, Proporcionalidade,
Razoabilidade, Transparéncia, Legalidade, Impessoalidade, Moralidade,
Publicidade, Economicidade, da Eficiéncia, sem qualquer discriminagdo. Sua
missao é garantir uma melhor qualidade de vida das Criangas com Microcefalia
no Estado da Paraiba, comeg¢ando por Jodo Pessoa por ser a cidade com maior
numero de casos confirmados de criangas com microcefalia por SCZV; mas se
estendendo a outros municipios; Ilutar por tratamentos intensivos e
multidisciplinares; desenvolver projetos de assisténcia social e psicossocial as
maes e cuidadores (AMAP, 2017).

Diniz (2021), apresenta um levantamento de entidades e organizagbes
nao governamentais que atuaram, de alguma forma, na emergéncia sanitaria e
posteriormente desenvolveram suas acbdes a partir das necessidades e
demandas advindas das criangas com SCZV e das suas familias, principalmente
na luta pela garantia de direitos.

Entre essas ONG, a AMAP se destaca como uma das Organizagdes de
solidariedade, assisténcia e direitos. Atuando junto aos érgéos do poder publico
para requerer direitos, se organizando para articular a solidariedade entre os

membros do grupo e da sociedade.

Além disso, Diniz (2021), afirma que algumas dessas associacoes,
trabalham com a assisténcia direta as criangas com SCZV e suas familias,
oferecendo servigos de advocacia, atendimento em terapia ocupacional e

psicologia, conforme descrito no quadro 4.



23

Quadro 4. Organizagdes que realizam acgbes relacionadas ao ZIKV, de acordo com suas
caracteristicas e atuagao.
Organizagoes de Solidariedade, Assisténcia e Direito

Organizagao/ Entidade/ Movimento

Caracteristica e Atuacao

Projeto AMAR - Alianga de Maes e Familias
Raras, em Pernambuco.

A Associacao foi criada em 2014, voltada para
pessoas com doengas raras. Entre as
atividades que realizam, estédo o}
encaminhamento das criangas para servigos de
saude, orientagdo juridica gratuita, acgbes
assistenciais, como doagdes de cestas
basicas, leites especiais e fraldas para as
familias assistidas, atendimento psicolégico,
acdes de empoderamento das mulheres,
acolhimento para compartilhar informacdes e
direitos das maes triagem para programas de
inclusdo produtiva. a iniciativa nasceu da
percepcdo de que as politicas publicas,
atengao e cuidados estavam voltados apenas
para as criangas. Ao todo, 420 maes sao
assistidas pela AMAR. Cerca de 150 tém filhos
com a SCZ, elas residem em todo o estado de
Pernambuco, mas a participacdo da Regido
Metropolitana de Recife é maior devido a
proximidade com a sede da Associagdo. As
maes raras procuram a instituicao, preenchem

um cadastro e sdo convidadas para participar
das atividades de seu interesse.

AMAM Associagdo Macro Amor — Mossoré
RN- Méaes do Rio Grande do Norte

Organizacédo de pais e familiares para a

garantia de direitos, organizam eventos

beneficentes. Possuem Instagram e pagina no
Facebook.

Encontrado a pagina no Facebook, publicagdes
de matérias em jornais on line, relatando a
criagdo do grupo para agbes de solidariedade,
no entanto ndo ha informacdes sobre a atuagao
do grupo
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ABRAGCO a Microcefalia — Bahia

Criada em abril de 2016 como projeto

“ABRACO a Microcefalia”, uma iniciativa de
maes de criangas diagnosticadas com
microcefalia e outras malformacgdes, devido ao
surto de Zika Virus € uma associagao civil de
direito privado, sem fins lucrativos, que tem
como finalidade promover o acolhimento e
apoio as familias de criangas com malformagéao
congénita no sistema nervoso central,
desenvolvendo o potencial maximo dessas
criangas e promovendo sua inclusdo social.
Atuam no sentido de ser o centro de referéncia
para criangas com Sindrome Congénita
Associada a Infecgdo pelo virus Zika,
microcefalia e alteragdes neuroldgicas e suas
familias no acolhimento, reabilitagdo e
fortalecimento da rede social. As méaes
participam de oficinas, encontros, palestras e as
criancas tém atendimento de fonoaudidlogo,
terapia ocupacional e fisioterapia uma vez por
semana, o que complementa as sessdes que as
criangas j& recebem do Sistema Unico de
Saude (SUS). As maes também recebem leite,

fraldas e

UMA — Unido Maes de Anjo - Pernambuco

Criada em dezembro de 2015, a UMA presta
assisténcia para familias de criangcas com
microcefalia, vitimas do Zika Virus. Elas lutam
pela inclusdo deles na sociedade, também por
uma construgéo na assisténcia no atendimento
de saude com qualidade e outras politicas
publicas, além arrecadar doagdes. Atuam em
todo o estado de Pernambuco, com o principal
alvo de construir uma politica de atendimento
com qualidade para essas criangas vitimas de
um descaso publico, vitimas do Zika.

AFAEAL — Associagdo Familia de Anjos de

Alagoas

Criada em setembro de 2017, fruto da luta
pelos direitos de criangas com microcefalia e
alteragdes neuroldgicas provenientes do Zika
virus. A AFAEAL atua no cuidado e bem estar
de pessoas com microcefalia e alteragdes

neuroldgicas.
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AMAP — Associagao Maes de Anjos da
Paraiba

Foi criada em maio de 2017, através de um
grupo no WhatsApp. Sdo maes, pais e
familiares que se uniram para lutar pelos
direitos dos seus filhos e decidiram criar a
entidade. A criagdo da AMAP partiu da
necessidade das maes de criangas com
microcefalia pela Sindrome Congénita

Associada a Infecgdo pelo virus Zika de
garantir a assisténcia devida perante os 6rgaos
publicos. Possuem integrantes de varios
municipios da Paraiba.

AME - Associagao de Maes Escolhidas —

Juazeiro do Norte -Ceara

Criada entre 2015 e 2016, se caracteriza
enquanto uma associagao civil, de direito
privado, sem fins lucrativos, afim de buscar a
viabilizagao e garantia dos direitos sociais, e de
modo particular buscar a efetivagao da politica
da saude, bem como a operacionalizagao dos
servigos publicos destinados as pessoas com
doengas neuroldgicas incluindo a microcefalia.

Surgiu da necessidade das familias
construirem uma rede de apoio para viabilizar
tratamento adequado para criangas nascidas
com microcefalia no Cariri. Tem como objetivo
retirar as maes e pais da situacdo de
isolamento proporcionando um espago de
acolhimento e educagéo permanente em saude
para que estes exercam de forma ativa a sua
cidadania.

AFB - Associagao Filhos da Bengao de
Fortaleza -Ceara

Criada em 2017, atua em atividades de
associacbes de defesa de direitos sociais e
acgdes de solidariedade.
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Associagao de Maes de Microcéfalos
(AMMI) — Terezina - Piaui

Criada em 2018, com pais e familiares de
criangas com microcefalia. Foi encontrado
publicagbes de matérias em jornais on line, e
citacdo em artigo cientifico, no entanto, nao
encontramos mais informacdes sobre a
atuacgao do grupo.

Mais Fé: microcefalia ndo é o fim” —
Maranhao

A associagao esta em fase de implementacao
e estda em busca de voluntarios na area de
Fisioterapia,

Fonoaudiologia, Terapia

Ocupacional, Educagédo Fisica, Psicologia,
Assisténcia Social, Advocacia, entre outras
que queiram ajuda-la a oferecer tratamento
adequado e defender os interesses dessas

criangas.

AMPARA - Associagdao Maranhense de Pais,
Amigos e Responsaveis de Pessoas com
Microcefalia

E uma associacdo que estd organizada em
defesa da promocao e divulgagao dos direitos
de pessoas com microcefalia, com énfase na
condigédo de Sindrome Congénita Associada a
Infecgdo pelo virus Zika. Atua por meio de
acdes de natureza politica, de mobilizagao,
atendimento e incidéncia cultural. Tem como
visao ser referéncia na acolhida, fortalecimento
e protagonismo das vitimas da SCZ, tendo em
vista reconhecimento e reparagéo de seus

direitos em sua integralidade, em defesa das
politicas publicas para a garantia do cuidado as
pessoas com microcefalia e suas familias. Nao
tem data de criacdo, a pagina no Facebook foi
criada em 06 de margo de 2016.
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Maes de Anjos Unidas / Manaus

Criado em dezembro de 2015 pelo whatsapp.
Com o objetivo de prestar apoio as maes de
criangas com microcefalia no Amazonas. Agora
eles expandiram a participagado de mulheres de
todo o Brasil e também para a inclusdo de
outras patologias além de microcefalia. Trocam
informacoes, experiéncias, videos do
desenvolvimento das criangas, precos de
tratamentos e atuam de forma a articular agdes
em nivel nacional. Encontramos matérias
jornalisticas sobre esse grupo, no entanto néo
foi encontrado pagina no Facebook.

AMF -Associacdo Mais Fé — Manaus —

Amazonas

Criada em outubro de 2017, atuam com agoes
de solidariedade e luta por direitos. Possui
pagina no Facebook, com divulgacdo das

atividades realizadas.

Mées e Amigos de Pessoas Com

Microcefalia - Unidas Pelo Amor Mato Grosso

Grupo criado na internet para troca de
experiéncias e luta por atendimento de saude
mais adequado. Além das conversas por meio
do WhatsApp, as maes € as criangas se reunem
em parques de Cuiaba para discutir as
principais necessidades das criangas, o0s
tratamentos oferecidos na rede publica e,
especialmente as dificuldades enfrentadas. Nao
ha data de criacdo disponivel, no entanto a
pagina no Facebook, criada em 26 de margo de
2019.
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AMIZ - Associacdo de Microcefalia e outras
malformacdes por Zika Virus em Goias

O grupo busca orientar as familias com filhos
de

informagdes e outras agdes. E a porta voz das

nessa condigcao microcefalia  com
familias afetadas pela SCZV em Goias. Nao ha
data disponivel sobre criagdo do grupo, no
entanto a pagina no Facebook foi criada em 27

de outubro de 2019.

Méaes de Anjos de Minas - Minas Gerais

Denominam-se no Facebook como Anjos de
Minas - um coletivo composto por maes de
criangas com o diagnostico de Microcefalia,
Paralisia Cerebral residentes em Minas Gerais.
A pagina no Facebook foi criada em abril de
2017.

Lotus - Associagdo para apoio de pessoas e
criangas com sindromes em gerais - Rio de

Janeiro.

Denominam-se como Associagdo de Familias
Vitimas da Sindrome Congénita Associada a
Infeccao pelo virus Zika e outras Neuropatias.
A pagina no Facebook foi criada em 7 de
dezembro de 2017.

Fonte: Elaborado por Diniz (2021), com informagdes que a autora encontrou disponiveis nos
sites, matérias jornalisticas e paginas do Facebook das organizag¢des e entidades que ela
pesquisou.
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Portanto, devemos observar mediante exposto na lacuna “Caracteristica
e Atuagao”, onde ficam evidentes as datas de formalizagdo de cada entidade,
que a criagido dessas ONGs, se deram apds o surto do ZIKV.

Pereira Junior (2020), relatou em sua analise e discussao de material
empirico, através de entrevistas transcritas com 7(sete) mé&es residentes em
Jodo Pessoa que tinham criangas com a SCZV, a compreensao da sobrecarga
emocional dessas mulheres. Em alguns relatos, se pode observar mengdes a
AMAP, como uma Organizacdo de assisténcia e suporte para essas mulheres
que foram entrevistadas para sua tese.

Transcrigao 1
Sensacéao de néo ter vida prépria

“E como se eu nem existisse, entendeu? Mas sé que eu ndo recebo
BPC, eu nao recebo bolsa familia, ai ndo tem nem como eu sair. Eu
vivo, as vezes, das doagbes que as meninas arrumam, da AMAP, que
as minhas amigas também, que de vezem quando, me ajudam com as
coisas, né ndo, Mae 17 Entéo, as vezes é assim, eu ndo tenho pra mim.
E como se eu tivesse sé pra ele e eu ndo existisse mais. Minha vida é
assim. (Mae 2)”, Pereira Junior (2020, p.65).

Transcrigao 2

Preconceito como fonte de irritagdo e estresse

“Porque foi assim, eu ganhei a cadeira através das meninas através da
associagdo da AMAP que conseguiram através das doagoes... (Mae
2)". Pereira Junior (2020, p.65).

Como observado, a AMAP aparece como uma fonte de assisténcia social
para essas criangas e suas familias. De acordo com Pereira Junior (2020), a
maioria dessas familias de criancas com a SCZV, é composta por maes solos,
que desempenham uma rotina de cuidados integrais, ele afirma que essa
caracteristica pode ser justificada historicamente pelo fato da mulher assumir a
responsabilidade pelos cuidados familiares, enquanto o homem se
responsabiliza pelo sustento. Com isso, a mulher desenvolve um
responsabilidade maior nos cuidados com a familia, de forma mais emocional e
com maior dificuldade de adaptacdes as condigdes da crianca. O cuidador é o

individuo que possui a responsabilidade dos cuidados dedicados ao sujeito
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atendendo suas necessidades basicas do cotidiano, seja nas instituicoes
especializadas ou como responsaveis diretos, zelando pelo bem estar e as
necessidades de vida do dia a dia (BRASIL, 2010; Pimenta al tal, 2010).
Importante ressaltar que esse perfil de mulheres se tornando cuidadoras
integrais das criangas com microcefalia e SCZK, pode ser confirmada através da
pesquisa realizada na analise documental da AMAP, do Anexo A. Onde
aproximadamente trinta e duas mulheres com suas respectivas criangas se
reunem para a primeira reuniao de criacdo e fomentagcdo da Associacao Maes

de Anjos da Paraiba.

A Associacao Maes de Anjos da Paraiba (AMAP) possui estrutura legal e
juridica, até a presente data se consolida no seu oitavo ano desde a sua
fundagao, com cento e vinte criancas associadas na Paraiba, entre meninos e

meninas com diagnodsticos de microcefalia e Sindrome Congénita do Zika Virus.
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3 METODOLOGIA

3.1 Delineamento da Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida através de uma metodologia exploratdria,
mediante uma visao geral, do tipo aproximativo, acerca de um determinado fato,
por meio de desenvolvimento, esclarecimento e modificacdo de conceitos e
ideias com vistas a formacdo de problemas mais precisos, ou hipoteses
pesquisaveis sobre temas pouco pesquisados (GIL, 2010). Esse tipo de
metodologia possibilita a aproximag¢ao do real, que conforme Gil (2002, p. 41),
"As pesquisas exploratérias tém como objetivo proporcionar maior familiaridade
com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito ou construir hipoteses." De
que emergéncias em saude publica, como o surto de uma doencga viral, € um
fator que desencadeia a criacdo de organizagdes n&o governamentais atraves

da sociedade civil organizada, que foi diretamente afetada.

Na abordagem sera utilizada a pesquisa qualitativa, que considera o
interesse direcionado a busca das caracteristicas essenciais do fendmeno
estudado. Para melhor compreensao, Goldenberg (2004, p. 49), afirma que os
dados da pesquisa qualitativa objetiva uma compreensao profunda de certos
fendmenos sociais apoiados no pressuposto da maior relevancia do aspecto
subjetivo da agao social.

Por fim, para o entendimento dessa problematica e alcance dos objetivos,
sera realizada uma pesquisa bibliografica para subsidiar a compreenséao sobre o
Terceiro Setor e as Organizagbes Nao Governamentais. Assim como uma
analise documental referente a quais acdées o Governo Federal, Estadual da
Paraiba e Municipal de Jodo Pessoa, desenvolveram na linha de tempo entre
maio 2017 e maio de 2019. Para corroborar com a pesquisa foi realizado uma
analise documental da influéncia que a Associagcao Maes de Anjos da Paraiba,
contribuiu para a formulagcdo de politicas publicas para as criangcas com a

Sindrome Congénita do Zika Virus e Microcefalia em Jo&o Pessoa.
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4 ANALISE DOS RESULTADOS

Entre os anos de 2015 a 2019, foram confirmados no Brasil trés mil
quatrocentos e setenta e cinco, criangas nascidas com microcefalia devido ao
surto do Zika Virus. Desse montante, duzentos e vinte criangas nasceram na
Paraiba, se tornando o terceiro Estado com o maior niumero de nascidos com
essa malformagao congénita. Algumas Politicas Publicas emergenciais foram
realizadas de 2015 a 2017 pela Unido, como a declaracdo de Emergéncia em
Saude Publica de Importadncia Nacional, que é um meio legal fundamental
quando sdo necessarias medidas imediatas para formular politicas publicas e
decisbes urgentes para prevenir, controlar ou conter a exposi¢cao a situagdes
epidémicas, riscos e danos a saude publica causados por surtos e epidemias

com disseminacao nacional.

Outra Politica Publica em decorréncia do surto, foi a criagdo do Protocolo
de Atencao a Saude e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia Relacionada a
Infecgéo pelo ZIKV, que consiste na priorizagdo de agbes como o Programa de
Estimulagao Precoce, que visava maximizar o potencial de cada crianga inserida
no programa por meio da estimulagdo em ambito ambulatorial e também em seu
ambiente natural, estabelecendo o tipo, o ritmo e a velocidade dos estimulos e
designando, na medida do possivel, um perfil de reacdo aos estimulos. O
Programa tinha como objetivo promover um ambiente favoravel para o
desempenho de atividades que sao necessarias para um melhor
desenvolvimento dessas criangas, utilizando um modelo de atuacao
multiprofissional e interdisciplinar até os trés anos de idade.

A estimulagao precoce tinha como objetivo maximizar o potencial de cada
crianga, incluindo o desenvolvimento fisico e a maturagdo neuroldgica,
comportamental, cognitiva, social e emocional, que havia sido comprometida
pelo ZIKV. De 2017 a 2019, apds o fim da Protocolo de Atengdo a Saude e
Resposta a Ocorréncia de Microcefalia Relacionada a Infecgao pelo ZIKV, os
Estados ficaram responsaveis por suas proprias Politicas Publicas que
contemplassem essas criangas com microcefalia. A Paraiba por meio de uma Lei
Estadual, ampliou o atendimento especial de carater educacional, assistencial e

multidisciplinar para essas criangas até os quatro anos de idade, um ano a mais
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apos o fim do Programa de Estimulagéo precoce do Governo Federal. Na capital
Joao Pessoa de 2018 a 2019, Leis e Decretos foram formalizados para garantir
acesso prioritario no atendimento em estabelecimentos de saude publicos e
privados. Assim como campanhas de orientacdo e conscientizagao sobre a

microcefalia.

Apesar dessas iniciativas, muitas lacunas na tentativa de atendimento
humanizado e multidisciplinar para as criangas com microcefalia e Sindrome
Congénita do Zika Virus da Paraiba ndo foram realizadas integralmente pelo
poder publico. As familias dessas criangas mostraram-se insatisfeitas por nao
conseguirem garantir os direitos basicos para uma melhor qualidade de vida dos
seus filhos. Com isso, se uniram como Sociedade Civil e criaram a Associagao
Maes de Anjos da Paraiba (AMAP), uma Organizacdo sem Fins Lucrativos,
composta por familias que possuem criangas com microcefalia e SCZV. A AMAP
€ formada majoritariamente por mulheres que se designam cuidadoras integrais
dessas criangas nascidas com a microcefalia e SCZV. A Associagao tem por
finalidade a defesa dos Direitos das Pessoas com Microcefalia e com Sindrome
Congénita do Zika Virus, tento como objetivo a garantia de acesso a tratamentos
intensivos e multidisciplinares, tendo como prerrogativa desenvolver projetos de
assisténcia social e psicossocial as maes e cuidadores e enfatizando a promocéao
dos direitos a vida sem violéncia fisica e verbal, sem preconceito, com direito a
igualdade, a saude, a acessibilidade, a educacao e inclusdo dessas criangas na

sociedade.

Diante do exposto, foi possivel identificar a relevancia da AMAP, como
uma ONG de solidariedade e assisténcia. Atuando junto aos 6rgaos do poder
publico para requerer direitos, se organizando para articular a solidariedade entre
os seus 120 membros associados, se destacando como uma fonte de assisténcia
social para essas criangas e suas familias, através de iniciativas como eventos e
parcerias com outras Organiza¢gées do Setor Publico e Privado, organizando
passeatas e reivindicagdes de assisténcia integral as criangas com microcefalia
dos gestores municipais e estadual, promovendo confraternizagbes e amparo as
familias, solicitando audiéncias publicas no Legislativo Estadual para a
fomentacdo de leis e concientizagdo sobre as demandas ds criangas com

microcefalia do Estado da Paraiba.
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5 CONSIDERAGCOES FINAIS

Diante do exposto, observa- se que o surto do Zika Virus no Brasil e
consequentemente nas regides do nordeste, especificamente na Paraiba,
trouxeram consequéncias irreparaveis, considerando os impactos sociais as
familias de criangas com Microcefalia e SCZV. No entanto, observou-se uma
intensa formalizacdo de Associagdes voltadas para essas criancas e suas
familias, focadas e comprometidas em garantir os direitos basicos e sociais
dessa populacdo, assim como ter agdes imprescindiveis para o fomento de

politicas publicas que contemplassem o maior numero possivel dessas criangas.

Nao ha como mensurar ainda quais agcdes ou impactos futuros essas
Organizagdes Sociais terdo na vida dessas familias, pois as consequéncias do
surto do ZIKV, ainda sdo muito recentes e imprevisiveis. Demandam inumeras
pesquisas em varias areas de estudo, principalmente ao que se refere as
Organizagdes do Terceiro Setor que foram constituidas apés emergéncias em
saude publica ou em politicas publicas que contemplem efetivamente essa

populagdo acometida por esses eventos.

Por fim vale ressaltar que o trabalho desenvolvido até o momento por
essas Organizagbes como a Maes de Anjos da Paraiba (AMAP), vem se
mostrado eficiente em varios aspectos sociais de assisténcia e direitos,
consequentemente atuando junto aos orgdos do poder publico como

representante formal dessas criancas e suas familias.

Concluindo, essa pesquisa nos mostra a importancia em se observar e
estudar esse processo de estruturacdo de ONG apdés emergéncias em saude.
Pois, os eventos ocorridos em 2015 em decorréncia do surto do ZIKV, tivemos
uma nova emergéncia global em saude no ano de 2020 relacionada a um outro

virus de nome (COVID), sendo ele tanto ou mais devastador que o ZIKV.
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ANEXOS

ANEXO A - Foto da Primeira Reunido para Constituicdo da AMAP.

A

Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook

ANEXO B — AMAP compondo a Frente Nacional de Associagdes de Criangas
com Microcefalia em Brasilia na reunido para pleitear a Lei de pensao Vitalicia

para as Criangas com a Sindrome Congénita do Zika Virus.

Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook
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Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook

ANEXO C — Eventos e Parcerias.

Parceria Energisa. Distribuicdo de Kits Natalinos.

Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook
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Evento no Tribunal Regional do Trabalho. Campanha de itens de hlglene infantil.

Banco de Imagens do Portifdlio da AMAP no Facebook

Festividade em Comemoracéo ao Dia das Criancas.

Ay

Banco de Imagens do Portifdlio da AMAP no Facebook



43

ANEXO D — Agdes e Passeatas.

Reivindicagao pelo atraso das Cadeiras de Rodas fornecidas pela PMJP
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Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook

ANEXO E — Audiéncia Publica na Assembleia Legislativa da Paraiba para
debater o surto do Zika Virus, dentro da programagéao da Semana Municipal de
Prevencéo e Conscientizacao a Microcefalia.

Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook
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ANEXO F — Documento Oficial da Frente Nacional das Associagdes que
representam as criangas com a Sindrome Congénita do Zika Virus e

Microcefalia, constando a assinatura em logomarca da AMAP.

NOTA OFICIAL

AFrente Naclonal na luta pelos direitos da pessoa com a Sindrome Congénita do Zlka Virus composta por lideres
€ presidentes das Associagoes de criangas acometidas pela sindrome em diversos Estados, vem atraveés desta, se
manifestar sobre a Medida Provisdria B94/2019 que trata da concesséo de pens2o vitalicia para essas criangas, pelos
seguintes motivos:

1) A medida provistria ¢ restritiva e injusta pois ndo assegura a universalidade do acesso das criangas
acometidas pela Sindrome congénita do 2ika virus, visto que a meadida é restrita as criangas que |3 recebem o Beneficlo
da Prestagao Continuada e exdlui todas as demais que também possuem a sindrome mas que nunca acessaram o BPC
ou tiveram seus beneficios negados devido a ultrapassar critério de renda que consta na lei 8.742/93;

2) O artigo 1" declars que as criangas com microcefalia por zika virus que serdo beneficiadas devero ter nascido
ané 31/12/2018, impossibilitando que as criangas acometidas e nascidas nos anos subsequentes tenham direito a
pensao. Consideramos portanto que n3o deverla existir data de nascimento limite para sua concessido.

3) Tambeém menciona que 3 pensao especial nao podera ser acumulada com indenzagdes pagas pela Unido
obtidas judicialmente sobre 05 mesmaos fatos ou com o Beneficio de Prestagdo Continuada. Entendemos que deverd
ser alterada, contemplando os casos onde a indenizac3o por dano moral tenha sido concedida por lel especifica.

4) No paragrafo unico da MP consta que, o exame perical devera ser realizado por perito meédico federal que
ird constatar a relagdo entre a microcefalia @ a contaminagio pelo virus da 2ika. Considerando que no Inicio do surto
no ano de 2015, n3o existia protocolo para o diagnostico da sindrome congénita do zika virus, sendo que até médicos
especialistas desconheciam essa relacio, considerando que para 3 sorologia ter resultado positivo/reagente para
contaminagdo com o virus o prazo para a coleta do exame também Interfere no resultado, achamos vidvel gue seja
considerado laudos medicos do neurologista que acompanha o desenvolvimento da crianga podendo ser apresentado
juntamente com exames de imagens como Tomografia de crdnio e Ressondncia Magnética, que mostram as
calcificacBes cerebrais causadas apenas em criangas com microcefalia pelo 2ika virus. Nos demais casos em que as
criangas nasceram com perimetro cefilico normal, mas tiveram seu desenvolvimento comprometido, ser solicitado
laudas, mals a sorologla, caso exista essa comprovagdo, ou por junta médica que confirme essa relagio.

5) O Estado reconheceu a sua responsabilidade na epidemia que assolou o pais, pela inexisténcia de controle
eficaz do mosquito transmissor e na falta de saneamento basico, A pensdo especial deverd ser a reparagdo minima para
tanta negligéneia, inclusive para maes que perderam seus filhos antes mesmo de poderem ter essa MP assinada. Cabe
a elas também serem reparadas pelo gaverno por tanto sofrimento, dinda que essa atitude infima ndo diminua a dor
da perda.

6) As familias vitimas dessa epidemia tem enfrentado diversos problemas ao longo de seus caminhos, além de
toda dificuldade de acesso as politicas pablicas e concessdo de direitos, o esgotamento fisico, psiquico ¢ emocional,
nao bastasse tudo que passam, agora ela veem suas esperangas se esvalrem;

7) Ao criar a MP o governo ndo amplia o acesso a politica pablica, mas t3o somente permite uma migracao do
BPC para a pensio vitalicia das criangas que j& recebiam o beneficio;

Frente Nacional na luta pelos Direitos da pessoa com a sindrome congénita do zika virus.
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Banco de Imagens do Portifélio da AMAP no Facebook
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