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RESUMO

KAUFMAN, Ana Cristina Pannain Lyrio. Descri¢ao de uma politica publica para criancas
com microcefalia: o legado da Zika. Rio de Janeiro, 2023. Dissertacdo (Mestrado em Salde
Materno-Infantil) - Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira, Universidade
Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

O objetivo deste estudo foi avaliar 0 acesso a beneficios sociais para as criangas com
microcefalia, considerando a emergéncia de salde publica do Zika virus (Espin-ZIKV) no
Brasil. Estudo transversal, com extracdo e descri¢do (nacional e regional) de dados do Sistema
de Informacdo sobre Nascidos Vivos (SINASC), Registro de Eventos em Salde Publica-
Microcefalia (Resp-Microcefalia) e Sistema Unico de Informagéo de Beneficios (SUIBE), entre
2013 e 2021. Comparamos a concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada/Espécie 87
(BPC/E8T) por microcefalia em geral com a concessao de Pensdo Vitalicia destinada aos casos
de Zika congénita (Espécie 60- E60) e descrevemos as E60 ativas quando da extracdo de dados
do SUIBE (maio, 2023). Foram notificados 20.464 casos suspeitos de Zika Congénita no Resp-
Microcefalia durante periodo estudado; 20% dos pacientes acometidos receberam algum
beneficio social: 3.822 receberam BPC/E87 e 705 a E60. O estudo mostrou média nacional de
8 BPC/E87 para cada 100 mil nascidos vivos (NV) por microcefalia em 2013, antes da Espin-
ZIKV e 5 BPC/E87 para cada 100 mil NV em 2021 (p<0,01) apds a Espin-ZIKV. Observamos
689 criangas com E60 ativas entre 3 e 8 anos, 504 com 7 anos, destas 454 no Nordeste (maio,
2023). O estudo das concesstes de BPC/E87 e E60 para criangas possivelmente com Zika
Congénita mostrou baixa protecédo social destas e reducao na méedia de concessdes de BPC/E87
para microcefalia em geral, apds Espin-ZIKV. O nimero elevado de E60 ativas, a maioria em

criangas com 7 anos, mostrou sobrevida importante destas criangas.

Palavras-chave: Microcefalia; Virus da Zika; Beneficio de Prestacdo Continuada; Pensdo
Vitalicia para criangas com Sindrome Congénita da Zika.



ABSTRACT

KAUFMAN, Ana Cristina Pannain Lyrio; HOFER, Cristina Barroso. Description of a public
policy for children with microcephaly: The legacy of Zika. Rio de Janeiro, 2023. Dissertagéo
(Mestrado em Saude Materno-Infantil) - Instituto de Puericultura e Pediatria Martagao
Gesteira, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

The objective of this study was to evaluate access to social benefits for children with
microcephaly, considering the public health emergency of the Zika virus (Espin-ZIKV) in
Brazil. Cross-sectional study, with extraction and description (national and regional) of data
from the Live Birth Information System (SINASC), Public Health Events Registry-
Microcephaly (Resp-Microcephaly), and Unified Benefits Information System (SUIBE),
between 2013 and 2021. We compared the granting of the Continuous Benefit Benefit/Species
87 (BPC/E87) for microcephaly with the granting of Lifetime Pension intended for cases of
congenital Zika (Species 60- E60) and we described the active E60s at the time of data
extraction from SUIBE (May,2023). 20,464 suspected cases of Congenital Zika were reported
in Resp-Microcephaly during the period studied; 20% of affected patients received some social
benefit: 3822 received BPC/E87 and 705 E60. The study showed a national average of eight
BPC/E87 for every 100,000 live births (LB) due to microcephaly in 2013, before Espin-ZIKV,
and 5 BPC/ES87 for every 100,000 LB in 2021 (p<0.01) after Espin-ZIKV. We observed 689
children with active E60 between 3 and 8 years old, 504 aged 7 years old, and of these 454 in
the Northeast (May,2023). The study of BPC/E87 and E60 grants for children, possibly with
Congenital Zika, showed low social protection for these and a reduction in the average number
of BPC/E87 grants for microcephaly in general, after Espin-ZIKV. The high number of active
E60, the majority in children aged 7 years, showed important survival rates for these children.

Keywords: Microcephaly; Zika virus; Continuous Payment Benefit; Lifetime pension for
children with Congenital Zika Syndrome.
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1 INTRODUCAO

1.1 MICROCEFALIA

A microcefalia é reconhecida quando o feto ou recém-nascido presentam circunferéncia
craniana abaixo do tamanho padréo estabelecido por curvas proprias para idade gestacional e
sexo. O perimetro cefalico deve ser medido apds 24 horas de vida pois recém-nascidos com
nascimento por parto vaginal podem apresentar superposicdo de suturas (“Microcefalia”, [s.d.];
“Ministério da Saude segue OMS e muda protocolo de notificacdo de microcefalia”, 2016).

Os métodos de Fenton e Intergrowth estabelecem curvas para avaliagdo do perimetro
cefalico (PC) normal conforme o sexo e a idade gestacional (IG). A curva de Fenton considera
diagnostico de microcefalia quando a medida do PC esta abaixo do percentil 3 da curva de
Fenton esperada para crianga com mesmo sexo e IG (PIRES et al., 2019; SOUZA; DE
OLIVEIRA, 2020). A microcefalia grave ocorre em criangas com PC abaixo de 3 desvios
padroes da curva de Intergrowth esperada para criancas com mesmas caracteristicas
(BECERRA-SOLANO; MATEOS-SANCHEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2021).

O Ministério da Saude, ap6s 0 aumento do nimero de casos de microcefalia em 2015,
passou a adotar as recomendagdes da Organizacdo Mundial de Saide (OMS) que visam
padronizar a definicdo de microcefalia em todos os paises. O Brasil, a partir de 2017, passou a
definir como microcefalia os recém nascidos com medida do PC menor que 2 desvios padrao
pela Curva de Intergrowth para recém nascidos com mesma IG e sexo (“Ministério da Satude
segue OMS e muda protocolo de notificagdo de microcefalia”, 2016; PIRES et al., 2019).

A presenca de microcefalia nem sempre esta associada a alteraces cognitivas, na
microcefalia familiar as criangas ndo apresentam alterac6es do sistema nervoso central (SNC)
(SOUZA; DE OLIVEIRA, 2020). A maioria dos casos de microcefalia esta associada a
comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor com necessidade de acompanhamento
multidisciplinar (ALBUQUERQUE et al., 2018; SOUZA; DE OLIVEIRA, 2020).

As causas de microcefalia com desenvolvimento cerebral anormal durante a gestacdo
incluem anomalias genéticas ou cromossdmicas e causas ambientais. A exposi¢do materna as
drogas, alcool, tabaco, radiacdo infec¢bes durante a gestacdo constituem causas ambientais de
microcefalia (BECERRA-SOLANO; MATEOS-SANCHEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2021;
NUNES et al., 2016).
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1.2 MICROCEFALIA DEVIDO A INFECCAO CONGENITA

As infecgBes congénitas sdo infeccdes com transmissdo vertical (TV), adquiridas pelo
feto através de mades infectadas, por via transplacentaria, periparto ou aleitamento materno
(PEREIRA; MAIA; SETO, 2015).

A principal via da infecgdo congénita é hematogénica transplacentaria fetal devido as
infeccdes maternas durante o periodo gestacional (ROMANELLI et al., 2014). A infeccdo fetal,
assim como as consequéncias desta, dependem da imunidade materna, da defesa placentéaria e
da idade gestacional a época da infeccdo materna. Quanto mais tardia a gestacdo, maior a
permeabilidade placentéria aos agentes microbianos. A segunda metade da gestacdo apresenta
aumento progressivo da imunidade passiva humoral representada pela Imunoglobulina G (IgG).
As infeccdes ao final da gestacdo sdo mais comuns, porém com maior probabilidade de casos
assintomaticos ou latentes. Apesar de serem menos frequentes as infeccOes fetais na primeira
metade da gestacdo, essas correspondem ao maior nimero de dbitos ou doengas sintomaticas.
O quadro clinico das infec¢des congénitas, a evolucao e as sequelas apresentadas pelas criancas
dependem de vérios fatores como as caracteristicas do agente infeccioso, o periodo de
incubacgdo e o potencial invasivo (MUSSI-PINHATA; YAMAMOTO, 1999; SAMPEDRO
MARTINEZ et al., 2011).

As infeccdes perinatais podem ocorrer durante o trabalho de parto por virus como o
virus da hepatite B (VHB), o virus da imunodeficiéncia humana (HIV), o virus herpes simples
(VHS), o citomegalovirus (CMV), os enterovirus e 0s varios microrganismos presentes no canal
do parto. Os microrganismos podem ascender e causar infeccdo das membranas amnidticas,
corddo umbilical e placenta. A contaminacdo também pode decorrer da aspiracdo do liquido
amnidtico contaminado ou pelo contato da pele, mucosas gastricas e ocular do RN com o
sangue, as secrecdes genitais ou as fezes maternas infectadas onde 0s microrganismos estejam
se replicando. A mae é a principal fonte de infecgdes pds-natais, sendo mais comum através
dos tratos respiratdrios e gastrointestinais (tais como adenovirus, virus sincicial respiratorio e
enterovirus (MUSSI-PINHATA; YAMAMOTO, 1999). O aleitamento materno também
representa uma via de infeccdo pela presenca de bactérias em lesdes mamarias ou cutaneas
maternas. A transmissdo de alguns virus presentes no leite materno, tais como HIV, HTLV e
CMV, também sdo possiveis. Alguns casos, como na infecgdo materna pelo HIV, podem indicar
a substituicdo do leite materno por férmulas lacteas ou leite humano processado em bancos de
leite (MUSSI-PINHATA; YAMAMOTO, 1999).
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As infecgOes perinatais podem causar doenca sistémica aguda, infeccéo persistente com
sequelas tardias, infeccdo assintomatica ou doenga autolimitada sem danos evidentes (MUSSI-
PINHATA; YAMAMOTO, 1999).

A existéncia de vacinas, assim como medidas preventivas e terapéuticas durante o
periodo pré e pos natal, sdo capazes de reduzir os casos de infecgcdes congénitas (MUSSI-
PINHATA; YAMAMOTO, 1999). O Brasil, como outros paises em desenvolvimento,
apresenta as infecgdes congénitas como importante causa de morbimortalidade em recém-
nascidos (RN). A presenca de sequelas futuras pode comprometer diversos 6rgaos e sistemas,
dentre as quais destaca-se o retardo do desenvolvimento neuropsicomotor.

Os principais agentes etioldgicos associados as infecgcdes congénitas sdo conhecidos
pelo acronimo STORCH: a Sifilis (S), a Toxoplasmose (T), o HIV (O- outro), a Rubéola (R), a
Citomegalovirose (C) e a infeccdo pelo virus Herpes simples (H) (MUSSI-PINHATA,
YAMAMOTO, 1999; PIRES et al., 2019).

O aumento de casos de infecgdo pelo Zika virus (ZIKV) no primeiro trimestre de 2015
ocorreu de forma concomitante ao aumento expressivo de malformacdes congénitas, em
especial a microcefalia. A presenca de comprometimento neurolégico grave fetal levou as
autoridades sanitarias brasileiras a declarar situacdo de Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Nacional (Espin) e ao reconhecimento posterior pela OMS como uma Emergéncia
em Salde Publica de Importancia Internacional (ESPII) (OLIVEIRA; VASCONCELOS, 2016;
VARGAS et al., 2016). A consequéncia destes fatos foi a inclusdo desta patologia aquelas
causadoras de malformacdes congénitas e comprometimento neurolégico fetal, compondo o
acronimo STORCH+Z (MORAES et al., 2020).

1.3 INFECCAO CONGENITA PELO ZIKA VIRUS

O Zika virus (ZIKV) € um flavivirus em que parte de seu ciclo reprodutivo ocorre em
insetos hematdfagos (arbovirus). A principal forma de transmissdo do ZIKV ocorre pela picada
da fémea do mosquito Aedes aegypti. O mosquito apresenta ciclo reprodutivo (tempo em que
0 mosquito leva até atingir a fase adulta) mais curto no verdo. As diferencas climéticas regionais
com aumento das chuvas e da temperatura criam ambientes propicios para a proliferacdo do
mosquito. As variag¢fes climaticas contribuem para a maior concentracao das arboviroses em
determinadas estacdes do ano e em algumas regides do pais com clima tropical e subtropical
(GALATI et al., 2015; SOARES; ARAUJO; ALMEIDA, 2021).
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A infecgdo fetal pelo ZIKV é causada devido a transmisséo viral transplacentaria em
gestantes infectadas (“Is Zika Virus an Emerging TORCH Agent?”, 2017).

O virus apresenta neurotropismo com lesdo neuronal direta e perda do volume
intracraniano. A microcefalia pela infeccdo congénita pelo ZIKV ocorre principalmente nos
quatro primeiros meses da gestagdo por corresponder a fase de desenvolvimento do cértex
cerebral fetal. A infeccdo gestacional pelo ZIKV nem sempre levard a microcefalia, mas
representa risco relevante de microcefalia com lesdes cerebrais graves e irreversiveis (RUSSO;
BELTRAO-BRAGA, 2017).

Recém-nascidos com sindrome congénita pelo ZIKV (SCZ) podem apresentar
calcificacdo intracraniana, ventriculomegalia e volume cerebral diminuido, com microcefalia
moderada a grave, hidrocefalia, desproporc¢éo craniofacial, fontanelas fechadas, osso occipital
proeminente, crescimento intrauterino retardado (CIUR), baixo peso ao nascer, excesso de pele
nucal, anormalidades visuais (nistagmo horizontal, alteragdes retinianas, estrabismo, cegueira)
e auditivas (perda auditiva neurossensorial), irritabilidade, crises convulsivas, disfagia,
hipertonia com hiperreflexia, hipotonia, discinesias, hemiplegia, hemiparesia, espasticidade e,
de forma menos frequente, deformidades dsseas como artrogripose e pés tortos congénitos
(“Effects of Zika infection on growth”, 2019; “Plataforma Sucupira”, 2021).

A taxa de letalidade para casos de SCZ é de 10,4% entre 0 e 2 anos, destes, 92,8% dos
Obitos ocorrem em menores de um ano (52,6% no periodo neonatal e 40,2% no periodo pos-
natal) (N. COSTA et al., 2020a).

O prognostico da SCZ é grave e 0 comprometimento futuro na vida destas criancas
relacionam-se a necessidade do diagnostico rapido, acompanhamento multidisciplinar e
estimulacdo precoce delas. As ac¢Oes adotadas em criangcas com SCZ visam promover a
restruturacdo e acolhimento das familias com criangas que apresentam tal condi¢éo assim como
a melhor interagdo do bindmio mae-filho (TEIXEIRA et al., 2020).

1.4 PROBLEMAS SOCIAIS E A ZIKA CONGENITA

O Ministério da Saude, devido ao aumento dos casos de microcefalia e alteracbes
congénitas do sistema nervoso central (SNC) associadas a infecgdo pelo ZIKV no Brasil,
declarou Situacdo de Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional (Espin) em 11 de
novembro de 2015 (Portaria 1.813/15). A declaracéo de Espin pelo ZIKV teve como objetivo
incentivar pesquisas para adogdo de medidas que visem a prevencéo, controle e contencdo dos
riscos de infeccdo pelo ZIKV (ALBUQUERQUE et al., 2018; GARCIA, 2018).
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A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) reconheceu o aumento significativo da
infeccdo pelo ZIKV com presenca de malformacbes congénitas e comprometimento
neuroldgico em criancas nascidas em Vvarios paises, e declarou em 1 de fevereiro de 2016
situacdo de Emergéncia em Saude Publica de Interesse Internacional (ESPII). Com a reducdo
significativa dos casos notificados nos Gltimos meses de 2016, o Ministério da Saude declarou
o fim da ESPIN em 11 de maio de 2017(“Ministério da Saiude declara fim da Emergéncia
Nacional para Zika e microcefalia”, 2017). A OMS ap06s reunido em 18 de novembro de 2017
declarou fim da ESPII (GARCIA, 2018).

A adocdo de medidas profildticas, o acompanhamento pré-natal adequado, o
monitoramento mensal no 1° ano de vida quando da exposi¢do intra-uterina ao ZIKV, as
terapéuticas necessarias e o acompanhamento multidisciplinar por equipe em Centros de
Reabilitacdo (CER), visam reduzir os casos de Zika congénita e minimizar suas sequelas
(GARCIA, 2018; TOUCHTON; WAMPLER, 2023).

As infecgdes congénitas traduzem como as deficiéncias nas redes bésicas de saide e
saneamento, em especial nas comunidades carentes e centros urbanos, aumentam oS riscos
destas infeccdes na populacdo vulneravel (GARCIA, 2018).

O ciclo de pobreza associada as deficiéncias no setor de educacdo em salde publica e
no setor primario de atendimento aumenta a incidéncia de patologias preveniveis ou trataveis
(WURTH, 2017). As infeccGes congénitas, consequéncias desta realidade, causam aumento do
Obito e de sequelas em RN com agravamento das desigualdades e maior 6nus para a sociedade.

As infec¢bes congénitas causam ndo apenas o adoecimento dos recém nascidos como
de suas familias com a desestruturacdo do ndcleo familiar, imposi¢do de mais dificuldades para
aqueles que ja apresentam baixa renda e dependem dos servicos publicos de saude (WURTH,
2017). O impacto desta situacdo € o aumento dos gastos sociais com a reabilitacdo destas
criangas e a concessdo de beneficios assistenciais, alem do comprometimento da forca
laborativa destas familias.

As criancas, suas familias e a sociedade sofrem, ainda que em dimensdes diferentes, as
consequéncias das infeccGes congénitas. A crianga sofre pela presenca de sequelas que
dificultam ou impedem uma vida futura independente e produtiva; sua familia sofre pela
necessidade de acompanhar de forma cotidiana o tratamento de seu filho nos centros de
reabilitacdo e manter exercicios de estimulacdo em casa. Os tratamentos especificos necessarios
para estas criangas nas unidades da rede de satde publica, em sua maior parte sobrecarregadas,

causam aumento do onus e agravam essas dificuldades.
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1.5 BENEFICIO DE PRESTACAO CONTINUADA/ LOAS

A Constituicdo Federal de 1988 estabeleceu como direito e dever do Estado garantir a
salde, a previdéncia e a assisténcia social a todo cidadao. A assisténcia social deve ser prestada
a quem dela precisar, independente de contribuicdo a seguridade social (“L8742compilado”,
[s.d.]).

A necessidade de garantir meios de subsisténcia as pessoas idosas ou com necessidades
especiais que dependam do auxilio de terceiros para suas atividades da vida diaria (AVDSs)
levou a criacdo, através da Lei 8742/93 (também conhecida como Lei Organica da Assisténcia
Social- LOAS) (“L8742compilado”, [s.d.]), de um auxilio financeiro de natureza assistencial
conhecido como Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ou LOAS. A Lei 8742/93 foi
regulamentada pelo Decreto 6214/2017 com estabelecimento dos procedimentos a serem
seguidos com finalidade de garantir a concessdo deste beneficio as pessoas em situacao
especificada pela Lei 8742/93 (“Decreto no 62147, [s.d.]).

O BPC é um beneficio social no valor de um salario-minimo mensal, de natureza
vitalicia ou, em casos da pessoa com deficiéncia, até que ela recupere a capacidade de manter
sua subsisténcia. O beneficio gerado as pessoas que preenchem os critérios de concessdo do
LOAS ndo é uma espécie de salario ou aposentadoria como entendido por leigos nesta matéria
e, portanto, ndo é passivel de gerar pensdo pds 6bito do beneficiario ou pagamento de
gratificacdo natalina (“Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC)”, [s.d.]).

Os beneficios concedidos pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) recebem a
denominacao de “Espécie” e cada Espécie recebe uma numeragdo diferente. O BPC ¢
concedido por dois grupos diferentes e recebem numeragdes diferentes. A Espécie 88 é
destinada aos idosos (acima de 65 anos) que ndo possuem renda para sua subsisténcia. A
Espeécie 87 abrange os que apresentem limitacGes clinicas e dependam de terceiros para realizar
suas atividades da vida didria (AVDs) e que apresentem a mesma situacdo econdmica
estabelecida pela Lei 8742 (“L8742compilado”, [s.d.]).

As dificuldades de acesso ao BPC suscitaram a criagdo da Portaria Conjunta MDS/INSS
n° 3/ 2018 (“PORTARIA CONJUNTA No 3, DE 21 DE SETEMBRO DE 2018 — Secretaria
Nacional de Assisténcia Social”, [s.d.]). A Portaria Conjunta MC e MTP e INSS n° 22/ 2022
atualizou a portaria anterior e, a fim de simplificar os procedimentos para concessdo do BPC,
estabeleceu as regras e procedimentos para o requerimento, concessao, manutencdo e reviséo
do BPC/E87 (ANDREZA, 2023; “PORTARIA CONJUNTA/MC/MTP/INSS No 22, DE 30
DE DEZEMBRO DE 2022 — Secretaria Nacional de Assisténcia Social”, [s.d.]; STOPA, 2019).
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As familias que possuem filhos com sequelas de infe¢Ges congénitas e que ndo possuem
meios para garantir sua subsisténcia também tém direito ao BPC/E87. O beneficio sera
concedido as criancas nestas condi¢cdes que, por serem legalmente incapazes, necessitardo
constituir um procurador (responsavel legal pela crianca) para o recebimento deste beneficio
(“PORTARIA INTERMINISTERIAL No 405, DE 15 DE MARCO DE 2016 — Secretaria
Nacional de Assisténcia Social”, [s.d.]; “PORTARIA No 58, DE 3 DE JUNHO DE 2016 —
Secretaria Nacional de Assisténcia Social”, [s.d.]).

A solicitacdo do BPC/E87 esta vinculada ao cadastro prévio do requerente no sistema
de Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal (Cad Unico) onde estdo
cadastradas familias em situacéo de pobreza e extrema pobreza para obter acesso as politicas
publicas de assisténcia social. Os critérios de baixa renda para cadastro no Cad Unico s&o
definidos como renda per capita até meio salario minimo ou renda familiar total de até trés
salarios minimos (“BPC no Cadastro Unico”, [s.d.]; “Pedido de regularizagiio do BPC deve ser
feito pelo app e portal do “Meu INSS’”, 2020).

O critério de renda para concessdo do beneficio é definido como renda per capita (soma
de quaisquer rendimentos comprovados pelos membros da familia dividido pelo total de
pessoas que compde o nucleo familiar) até um quarto do salario minimo vigente (BARBOSA,;
SILVA, 2003).

A exigéncia de renda per capta de até um quarto do salario minimo vigente € questionada
pela sociedade frente aos gastos com os cuidados necessarios para com estas criangas (“Para
especialistas, critérios para pensdo a criangas com microcefalia sao restritivos - Noticias”, [s.d.];
SILVA, 2012).

A experiéncia da pesquisadora em avaliacOes das solicitacbes de BPC/E87 por mais de
10 anos em atendimento no Centro Integrado de Assisténcia ao Deficiente (CIAD), unidade do
INSS situada no centro da cidade do Rio de Janeiro, permite sugerir que grande parte de AcGes
judiciais, frente a ndo concessao destes beneficios devido ao critério de renda, costumam obter
sucesso para o recebimento do beneficio (DE CASTRO; DE JESUS, 2018; SANTOS; SOUZA,;
JESUS, 2017; SILVA, 2012).

A avaliacdo inicial de deficiéncia para concessédo do BPC/E87 era realizada por equipe
multidisciplinar do Sistema Unico de Saude (SUS). A Medida Provisoria 1473-34/1997
estabeleceu que a concessdo seria condicionada a exame médico pericial realizado pelos
servicos médicos de pericia médica do INSS (MP 1473-34/1997).

A andlise baseada apenas nos aspectos bioldgicos foi considerada inadequada para

avaliacdo e uniformizacdo devido ao alto grau de subjetividade. O Grupo de Trabalho
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Interministerial (GTI) criado em 2005 apresentou um novo modelo de avaliagédo baseado no
modelo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). O
Decreto 6214/207 regulamentou este novo modelo como o instrumento a ser utilizado para
determinar o grau de deficiéncia e incapacidade estabelecida por meio da avaliacdo médica
pericial e social (“Decreto no 62147, 2007).

A Portaria Conjunta MDS/INSS n° 1/ 2009 instituiu a primeira versao do instrumento
para avaliacdo de deficiéncia e do grau de incapacidade com avaliacdo multidisciplinar
constando de dois modelos; um modelo para requerentes com 16 anos ou mais e outro para
menores de 16 anos (“PORTARIA CONJUNTA No 1, DE 29 DE MAIO DE 2009 (*) —
Secretaria Nacional de Assisténcia Social”, [s.d.]). O modelo para menores de 16 anos foi
criado para adequar a presenca de caracteristicas especificas conforme a idade e marcos de
desenvolvimento esperados para cada faixa etaria.

A avaliacdo da crianga para concessdao do BPC/E87 consiste na entrevista social e
avaliacdo medico pericial. Ambas avaliacGes sdo realizadas através de instrumento criado a
partir da CIF com avaliacdo ndo apenas das alteracdes clinicas como também dos fatores
presentes no contexto de vida do individuo que possam facilitar ou funcionar como barreiras a
insercdo social futura do individuo avaliado (“A CIF - Classificacdo Internacional de
Funcionalidade como instrumento de efetivacdo do Beneficio de Prestacdo Continuada BPC-
Loas.”, [s.d.]; BIZ, 2015).

O INSS faz a avalicdo quanto ao enquadramento para concessao do beneficio, mas o

BPC/E 87 representa um auxilio social.

1.6 CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E
SAUDE (CIF)

A CIF foi elaborada pela OMS em 2001 como ferramenta para quantificacdo do estado
de saude e incapacidade. A avaliacdo mais ampla que as altera¢des bioldgicas do individuo, é
usada por diferentes 6rgaos e em varios paises, utiliza uma linguagem universal e pode ser
aplicada em areas como saude (por exemplo, na reabilitacdo), pesquisa (avaliacdo da qualidade
de vida e fatores ambientais), e politicas sociais (implementacao de politicas publicas) (“A CIF
- Classificacdo Internacional de Funcionalidade como instrumento de efetivacdo do Beneficio
de Prestacdo Continuada BPC-Loas.”, [s.d.]; CASTRO; NASCIMENTO; FIGUEIREDO,
2020).
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O modelo biopsicossocial como é conhecido o0 modelo da CIF analisa ndo apenas as
alteracdes organicas como 0 meio em que a pessoa vive. O instrumento avalia as condic¢des de
salde abrangendo aspectos bioldgicos, individuais e sociais A existéncia de fatores ambientais
que possam atuar como facilitadores na insercdo social (acesso a rede de saude, condigdes
sanitarias adequadas e rede de suporte familiar e social) devem ser considerados para a
participacdo social e vida independente futura destes pacientes. A dificuldade ou
impossibilidade de acesso a tais condi¢fes funcionam como barreiras a esta inser¢éo social
sendo consideradas como agravantes as limitacdes para a participacdo da crian¢a no meio social
em que vive (SANTOS, 2016).

A CIF avalia os fatores biopsicossociais, divididos em pessoais (intrinsecos) e fatores
ambientais (extrinsecos). Os fatores pessoais incluem as funcdes e estruturas dos sistemas do
corpo, entre elas temos o0s sistemas nervoso, cardiovascular, gastrointestinal, respiratorio,
enddcrino, metabolico, hematoldgico, imunoldgico, genito-urinario, reprodutor e cutaneo,
conforme faixa etéria do paciente. A presenca de limitacGes fisioldgicas no desenvolvimento e
dependéncias proprias das criangas em cada faixa etaria pode representar uma dificuldade para
quantificacdo das disfuncBes organicas. Os fatores ambientais extrinsecos também séo
avaliados pela CIF, o ambiente fisico e social em que as pessoas vivem e como conduzem suas
vidas. Os fatores extrinsecos podem determinar, através da dificuldade de acesso aos meios de
suporte de vida necessarios, limitacGes para atividades e participacdo em situacdes da vida real
destas pessoas, funcionando como barreiras. Quando 0 acesso a estes meios de suporte estdo
disponiveis, podem atuar como instrumentos facilitadores na participacdo de atividades da vida
diaria e incluséo social da pessoa avaliada (FARIAS; BUCHALLA, 2005).

O instrumento criado pelo INSS baseado na CIF foi adaptado para criangas com
avaliacOes direcionadas conforme os marcos de desenvolvimento esperados para cada faixa
etaria (figura 1).

A utilizagdo do instrumento criado a partir da CIF para avaliacdo biopsicossocial em
criancas com microcefalia deve considerar a idade desta crianca e quais atividades seriam
esperadas para criancas da mesma faixa etaria. O exame fisico detalhado visa a avaliagdo do
tonus, orgdos do sentido (visdo, audicdo), alteracGes e limitacOes do sistema osteoarticular,
deficiéncias cognitivas e alteracdes neurologicas.

A microcefalia acompanhada pelo comprometimento de multiplos sistemas apresenta
comprometimento grave ou completo com prognostico ruim e impedimento por mais de dois
anos (estes dois ultimos fatores, progndéstico ruim e impedimento por mais de dois anos,

agravam ainda mais o grau do comprometimento inicialmente avaliado). Assim, uma crianga
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classificada inicialmente com comprometimento moderado, ao apresentar progndstico ruim ou
impedimento por longo prazo (superior a dois anos), passard a ser considerada como
gravemente comprometida. Os casos de criangas com comprometimento grave ou completo,
mesmo que apresentem um contexto de vida com suporte adequado no meio em que vivem, 0
que facilitaria a insercdo destas na vida social, seria improvavel a superacdo destes
comprometimentos e a insercdo social e uma vida futura independente destas criangas. A
presenca de facilitadores na populagio com vulnerabilidade econdmica inscrita no Cad Unico
também é improvavel devido as dificuldades econémicas, o que agrava a possibilidade de
superacédo destas criangas para conseguir a insercéo social e uma vida futura independente.

Criancas com microcefalia sem comprometimento sdo casos improvaveis, exceto na
microcefalia familiar. As criangas com microcefalia e comprometimentos leves (pouco
provavel) ou moderados, dependerdo do contexto em que vivem para determinar a possibilidade
ou ndo da participacdo de atividades da vida diéria e inser¢do social. O primeiro caso leva ao
indeferimento do requerimento (BPC/E87 ou Pensdo Vitalicia decorrente da Sindrome
Congénita pelo ZIKV (E60)) enquanto no Gltimo ocorre a concessdo destes beneficios (figura
1).
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Figura 1- Modelo simplificado do instrumento criado para avaliagéo e concesséo do Beneficio
de Prestacdo Continuada/Espécie 87 (BPC/E87) e Pensdo Vitalicia decorrente da Sindrome
Congénita pelo ZIKV (E60) com base na Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF)
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1.7 ZIKA CONGENITA E O BENEFICIO INDENIZATORIO A CARGO DA UNIAO
(PENSAO VITALICIA DECORRENTE DA SINDROME CONGENITA PELO ZIKV (E60)

O aumento no registro de casos de microcefalia em recém-nascidos no periodo de
janeiro a setembro de 2015 em comparagdo aos anos anteriores, em especial no estado de
Pernambuco, fez com que a Secretaria Estadual de Salde em Pernambuco (SES/PE), em
parceria com o Ministério da Saude e outras instituicfes envolvidas, elaborasse um protocolo
com orientagdes quanto a investigacdo clinica e epidemioldgica dos casos de microcefalia. O
protocolo estabeleceu as diretrizes de conduta para casos de microcefalia onde os
estabelecimentos de salde fariam sorologias especificas para as STORCH e arboviroses, assim
como 0s exames complementares necessarios para determinacdo dos comprometimentos
apresentados por estas criancas. A¢bes emergenciais para fortalecer a atencdo a saude e
protecdo social de criangcas com microcefalia foram instituidas (“Ministério langa protocolo de
Atengdo a Saude para Microcefalia”, 2015).

A Medida Proviséria (MP) n° 712 (29/01/2016) estabeleceu que, diante da Declaracao
de Emergéncia em Saude Publica pelo ZIKV e frente a presenca de ambientes propicios para
proliferacdo do mosquito transmissor do virus da Dengue, Chikungunya e Zika, as autoridades
do Sistema Unico de Saude (SUS) estariam autorizadas a determinar e executar medidas para
contengéo destas doengas. As medidas incluiram a criagdo de campanhas educativas, visitas
domiciliares em imdveis em situacdo de abandono e em prédios publicos para eliminacao dos
mosquitos e de seus criadores (“Medida Provisoria n® 712/2016 — Ingresso for¢ado em imével”,
2016).

A Portaria Interministerial n® 405 (05/03/2016) instituiu uma estratégia de acdo rapida
para o fortalecimento da atengdo & saude e de protecédo social as criangas com microcefalia. O
objetivo desta portaria era “esclarecer, no mais curto prazo e na forma mais confortavel para
as criancas e suas familias, o diagnostico de todos os casos suspeitos, otimizando o uso da
capacidade instalada disponivel, e orientando a continuidade da Atencdo a Saude de todas as
criancas com diagndstico confirmado ou excluido para microcefalia” (“PORTARIA
INTERMINISTERIAL N° 405, DE 15 DE MARCO DE 2016 — Secretaria Nacional de
Assisténcia Social”, 2016).

O Programa Nacional de Apoio ao Combate as Doencas Transmitidas pelo Aedes —
PRONAEDES foi criado por meio da Lei 13.301(17/07/2016) instituiu que a crianca vitima de
microcefalia com sequelas neuroldgicas decorrentes de doencas transmitidas pelo Aedes

aegypti, na condicéo de pessoa com deficiéncia, faria jus ao Beneficio de Prestacdo Continuada
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de forma temporéria (BPC), a que se refere o art.20 da Lei n°® 8.742/1993, pelo prazo méximo
de trés anos e sem a possibilidade de acumulagdo com o salario maternidade decorrente do parto
destas criancas (ARAUJO; BUSSINGUER, 2020).

Acdes gerenciais foram realizadas para dar prioridade a avaliacdes dos casos notificados
de microcefalia congénita secundaria a Zika congénita sobre as demais solicitagBes de
BPC/E87. O INSS procedeu a antecipagdo dos exames médico pericial e social destas criancas,
fato vivenciado pela pesquisadora a partir de 2016.

O BPC, beneficio ja existente, passou a ser concedido e mantido para criancgas até trés
anos de vida com SCZ e cujas familias apresentassem critério de vulnerabilidade econdmica
(renda per capta inferior a um quarto do salario-minimo vigente) exigido para concessao do
BPC (“Lei N° 13301 DE 27/06/2016 - Federal - LegisWeb”, 2016).

O governo do Brasil, ap6s discuss@es politicas sobre a eficiéncia das medidas iniciais
através da MP 894/2019, criou uma pensao indenizatéria mensal, vitalicia e intransferivel a
cargo da Unido, destinada as criangas com microcefalia ja beneficiarias do BPC decorrente de
Zika congénita, nascidas entre 1 de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2018 (“MPV 894”,
2019).

A matéria que trata a MP 894/2019, uma vez que tem competéncia do Congresso
Nacional, foi analisada por uma Comissé@o mista (composta por deputados e senadores) com
sugestdo e aprovacdo da Emenda Modificativa 113 (em 17 de dezembro de 2019) que
determinou a concessdo de Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC/E87) as criancas
acometidas pela Sindrome Congénita pelo ZIKV (“EMC 113/2019 MPV89419 => MPV
894/2019”, 2019).

A Emenda Modificativa 113, de forma diversa do BPC, estabeleceu abono anual e
pensdo por morte com duragdo até 12 meses para o responsavel civil pela crianca que recebesse
a Pensdo Vitalicia por SCZ e comprovasse dedicacdo exclusiva a esta crianca, além da
prorrogacéo da licengca maternidade e salario maternidade por 180 dias para as maes com filhos
portadores de SCZ (“EMC 113/2019 MPV89419 => MPV 894/2019”, 2019).

A MP 894/2019 foi criticada por limitar a data de nascimento das criangas com direito
ao recebimento desta penséo e pelo fato de que apenas as criancas que ja recebiam o BPC por
alteracdes neuroldgicas da Zika congénita e nascidas neste periodo seriam beneficiadas por esta
medida (PEREIRA et al., 2021).

A Portaria 66, em 30 de janeiro de 2020, estabeleceu as regras e os procedimentos para
0 requerimento e a concessédo desta pensdo com operacionalizacdo pelo Instituto Nacional do

Seguro Social (INSS), utilizacdo da nomenclatura de microcefalia do ZIKV para SCZ, e
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estabeleceu como periodo de nascimento para recebimento desta pensao as familias com filhos
portadores de SCZV nascidos no periodo de 1° de janeiro de 2015 a 31 de dezembro de 2019
(IEPREV, 2020).

Os critérios para concessao da Pensdo Vitalicia pela SCZ, assim como na concessdo do
BPC, incluem o critério de renda (BARBOSA,; SILVA, 2003; STOPA, 2019) e a constatacdo
de dependéncia para os atos da vida diaria através de avaliacdo multiprofissional (social e
médico pericial) que utiliza instrumento criado a partir de critérios da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (“A CIF - Classifica¢do Internacional
de Funcionalidade como instrumento de efetivacdo do Beneficio de Prestacdo Continuada BPC-
Loas.”, [s.d.]).
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2 JUSTIFICATIVA

A epidemia de ZIKV no periodo de 2015 a 2017, sua relacdo direta com 0 aumento
importante dos casos de microcefalia com comprometimento do desenvolvimento das criancas
acometidas pela Zika Congeénita, ensejou varios estudos sobre o tema a fim de reduzir fatores
de risco, facilitar a adocdo de medidas publicas, garantir o tratamento e protecdo social destas
familias.

A protecdo social as familias com criancas acometidas pela Zika congénita ocorreu, de
forma inicial, através da concessdao do BPC ja existente. O questionamento sobre a néo
adequacao desta medida levou, através da MP 894/2019, a criacdo de uma Pensdo Vitalicia as
criancas com SCZ (E60).

Os exames periciais realizados em criangas com microcefalia congénita e
comprometimento neuroldgico e o contato com suas familias, em especial apds 2016, em
criancas com microcefalia decorrentes da Zika congénita, causou uma inquietacdo na
pesquisadora e o desejo de dar visibilidade a esta populacao.

A necessidade de avaliar as repercussdes das medidas adotadas pelo governo quanto a
protecdo social das familias que tiveram filhos com SCZ, estimulou nosso estudo. O
conhecimento dos beneficios alcancados referente a protecdo destas criancas, se tais medidas
conseguiram alcancar a meta de protecao das criancas com SCZ, assim como se teriam causado
mudanca no perfil das concessdes de BPC/E87 por microcefalia sem causa definida nortearam
0 presente estudo.

As consequéncias da microcefalia por Zika congénita precisam ser analisadas a médio
e longo prazo, uma vez que o impacto econdémico e social seré sentido no futuro destas criangas,
de suas familias e de toda sociedade.

O estudo objetivou descrever as concessdes do BPC/E87 e de E60 entre 2013 e 2021,
com a finalidade de demonstrar as repercussdes da politica publica durante e apos a ESPIN por
ZIKV e a idade das criangas com E60, a fim de avaliar a sobrevida destas criancas a nivel

nacional e regional.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Descrever, frente aos casos de microcefalia associada a Zika congénita, as concessoes
de beneficios sociais para criangas nascidas com microcefalia no periodo de 2013 e 2021.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Descrever a concessdo do Beneficio de Prestacdo Continuada/Espécie 87 (BPC/E87)
por microcefalia sem causa especificada antes e apos a Espin pelo ZIKV, comparar
com a Pensdo Vitalicia destinada aos casos de Zika congénita (Espécie 60- E60), em
criancas nascidas em 2013 (antes da ESPIN) e em 2021 (depois da ESPIN).

» Auvaliar as diferencas regionais e temporais quanto a concessao dos beneficios sociais
relacionados a microcefalia em criancas nascidas entre 2013 e 2021.

» Descrever a sobrevida das criancas que receberam a Pensdo Vitalicia destinada aos
portadores de Sindrome Congénita pelo ZIKV.
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4 MATERIAL E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo transversal com base na concessdo de beneficios as criangas portadoras de
microcefalia antes, durante e apds a Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional
pelo ZIKV.

4.2 COLETA DE DADOS

Os dados foram extraidos dos bancos de dados secundarios das bases de sistemas. O
registro de nascidos vivos através do Sistema de Informacao sobre Nascidos Vivos (SINASC)
do Ministério da Saude (MS). Os casos notificados como suspeitos de Zika Congénita extraidos
do Registro de Eventos em Saude Publica em Microcefalia (Resp-Microcefalia). As criangas
com microcefalia que receberam alguma espécie de beneficio através do registro no Sistema
Unico de Informagéo de Beneficios (SUIBE), do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).
Os sistemas utilizados para extracdo dos dados referentes a nascidos entre 2013 e 2021 que
foram coletados, selecionados (conforme interesse do estudo), agrupados e analisados, todas
etapas realizadas exclusivamente pela pesquisadora.

O Sistema de informacdo de Nascidos Vivos (SINASC) é um dos sistemas de
informacdo em saude criado pelo Ministério da Satde (MS). Os dados sobre nascidos vivos séo
coletados através da Declaracdo de Nascidos Vivos (DNV) e serve como indicador
epidemioldgico e instrumento para auxiliar no planejamento de agdes e gestdo em saude
(“Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC) - CGIAE - DAENT - SVSA/MS”,
[s.d.]).

O Registro de Eventos em Saude Publica (Resp), formulario desenvolvido pelo
Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satde (DATASUS), tem por finalidade
registrar as emergéncias em saude publica, possibilitar a andlise répida da situacéo
epidemioldgica e adogdo de medidas emergenciais. O aumento da microcefalia e alteracdes do
sistema nervoso central que ocorreu durante a Emergéncia por ZIKV ensejou a criagdo do Resp-
Microcefalia, em 15 de novembro de 2015, a fim de identificar os fatores associados ao aumento
do nascimento de criancas com microcefalia e outras alteracdes neuroldgicas descritas em 2015
(“SINANWEB - RESP - Microcefalia”, [s.d.]).
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Os casos registrados no sistema Resp-Microcefalia encontram-se subdivididos em casos
suspeitos e subdivididos em casos confirmados e ndo confirmados. O nosso estudo analisou 0s
casos registrados como suspeitos de Zika Congénita pois estes foram os casos avaliados pelo
INSS para concessao da E60, uma vez que os beneficios foram concedidos mesmo antes da
confirmacéo diagnostica.

O Sistema Unico de Informagdo de Beneficios (SUIBE) do INSS contém informagéo
de todos os beneficios solicitados, deferidos ou ndo. Os beneficios séo divididos em varios tipos
designados como Espécies de beneficios, e recebem uma numeracdo individual para cada
requerente (“Portal CNM - INSS cria Sistema Integrado de Beneficios e substitui cinco sistemas
de beneficios por um - Confederacdo Nacional de Municipios”, [s.d.]).

4.3 VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis do estudo estdo apresentadas na tabela 1.

Tabela 1 — Variaveis do estudo

Variavel Tipo Resposta
Nascidos Vivos no periodo Continua  Numero de Nascidos Vivos no periodo
Casos registrados como SCZ Continua NUmero de Casos registrados no
no Resp-Microcefalia Resp- Microcefalia como SCZ
Tipo de beneficio recebido Categorica BPC/E87 e E60
nominal
Idade da Crianca com E60 ativa  Continua Idade da Crian¢a com E60 ativa—em anos

Fonte: proprio autor (2023)

4.4 PROCESSAMENTO DE DADOS

O estudo descreveu 0s nascidos vivos registrados no SINASC entre 2013 e 2021, os
casos notificados de Zika congénita no Resp-Microcefalia até o final do periodo de estudo e as
criancas com microcefalia que conseguiram ser beneficiadas por algum tipo de beneficio
(conforme dados extraidos do SUIBE).

As criangas portadoras de microcefalia que receberam algum beneficio foram

subdivididas em dois grupos: as que receberam Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC/E87)
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por apresentarem microcefalia sem causa especificada, e aquelas que receberam a Pensédo
Vitalicia criada pela MP 894/2019 por apresentarem microcefalia decorrente da Zika
Congeénita.

As concessdes de BPC/E87 e da Pensdo Vitalicia devido a SCZ foram descritas e
estudadas a partir da data de nascimento das criangas para evitar que, devido ao lapso de tempo
entre 0 nascimento destas criancas e a concessdo destes auxilios, ocorresse um viés de
interpretacdo temporal dos resultados apresentados.

Os dados foram comparados a nivel nacional e regional, com descricao das concessdes
do BPC/E8T7 antes e apds a ESPIN por ZIKV, assim como a idade das criangas com E60.

A auséncia ou presenga de dados incompletos no DATASUS sobre causas nédo
infecciosas ou algumas causas infecciosas de microcefalia e a presenca do CID Q02
(microcefalia- décima versdo da Classificacdo Internacional de Doencas (CID 10)) no setor de
anomalia ou defeito congénito em nascidos vivos no SINASC (“Sistema de Informagdes sobre
Nascidos Vivos (SINASC) - CGIAE - DAENT - SVSA/MS”, [s.d.]) determinaram a analise
dos casos de microcefalia através dos dados disponiveis no Resp-Microcefalia (criado em
novembro de 2015).

Para avaliar o acesso aos beneficios, frente a Espin-ZIKV, utilizamos as variaveis:
nascidos vivos no periodo de estudo, casos notificados como suspeitos de infeccdo congénita
pelo ZIKV (registrados no Resp-Microcefalia durante periodo de estudo), os beneficiarios do
BPC/E87 por microcefalia em geral (nascidos entre 2013 e 2021) ou que receberam a Pensao
Vitalicia devido a SCZ (E60), referente as criancas nascidas entre 2015 e 2019 (conforme
estabelecido na MP 894/2019 e Portaria 66/2020).

A extracdo dos dados do SUIBE realizada em 04 de maio de 2023, com a
disponibilizagcdo da data de nascimento das criangas com E60 ativa, permitiu a distribuicdo
destas criangas em extratos conforme idade a nivel nacional e por Regides da Federacdo, com
a possibilidade da analise sobre possiveis diferencas anuais e regionais quanto a sobrevida
destas criangas.

Para comparar 0 acesso a E87 por microcefalia antes e apds a Espin por ZIKV foram
calculadas o numero de criangas nascidas por ano que receberam BPC/E87 por 100.000
nascidos vivos, utilizando o numero de BPC/E87 concedidos por microcefalia (de acordo com
SUIBE) no ano estudado como numerador e 0 nimero de nascidos vivos no mesmo ano (de

acordo com SINASC) como denominador, transformando em 100.000 nascidos vivos.

4.5 ANALISE ESTATISTICA
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As taxas foram calculadas do numero de criangas nascidas por ano que receberam BPC/E87
por 100.000 nascidos vivos, do nimero de BPC/E87 concedidos por microcefalia (de acordo
com SUIBE) no ano estudado como numerador e 0 numero de nascidos vivos ho mesmo ano
(de acordo com SINASC) como denominador, transformando em 100.000 nascidos vivos.

As varidveis continuas tiveram suas distribuicdes estudadas graficamente. As médias e 0s
intervalos de confianca de 95% do acesso aos beneficios foram descritos, a comparacdo destas
médias foi feita através do teste T de Student, bicaudal e significancia considerada quando
p<0,05.
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5 ASPECTOS ETICOS

O presente projeto foi elaborado em consonancia com o estabelecido na Resolugéo 466/12
do CONEP/ Ministério da Saude e suas complementares. Foi iniciado apos aprovacao pelo
Sistema CEP/CONEP em 12 de janeiro de 2021 sob parecer consubstanciado numero 4.492.130
(Apéndice A).

O pesquisador utilizou dados publicos ja existentes nos sistemas SINASC, Resp-
Microcefalia e dados extraidos do SUIBE ap0s autorizacdo do INSS.

O pesquisador principal assinou um termo de compromisso para utilizacdo dos dados
constantes no prontuario médico (Apéndice B).
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6 RESULTADOS

O estudo verificou, entre 2013 e 2021, o nascimento de 25.884.145 NV no pais destes,
20.000.859 durante e ap0s Espin pelo ZIKV. Os casos registrados como suspeitos de SCZ, entre
2015 e 2021, totalizaram 20.464 casos. A concessdo de beneficios foi de 3.822 BPC/E87 de
nascidos durante o periodo de estudo e 705 E60 em NV durante vigéncia da MP 894/2019 e da
Portaria 66/2020 (1° de janeiro de 2015 a 31 de dezembro de 2019) (tabela 2).

Tabela 2- Natalidade, Casos notificados de Zika congénita, Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC/E87) e Pensédo Vitalicia decorrentes da Sindrome Congénita de ZIKV (E60) - antes, durante e
apos a Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional por ZIKV

2013-2014  2015-2017 2018-2021 Periodo do
estudo
(2013-2021)
Nacional
Nascidos 5.883.286 8.799.535 11.201.324 25.884.145
Vivos
Casos - 15.380 5.084 20.464
notificados de
Zika Congénita
BPC/E87 473 2.452 897 3.822
E60 - 679 26 705
Regido
Nordeste
Nascidos 2.332.006 2.459.804 3.179.267 7.971.077
Vivos
Casos - 9.302 1.856 11.158
notificados de
Zika Congénita
BPC/E87 161 1.274 365 1.800
E60 - 500 16 516
Regido
Sudeste
Nascidos 1.655.495 3.475.563 4.312.462 9.443.520
Vivos
Casos - 3.684 2.015 5.699
notificados de
Zika Congénita
BPC/E87 189 625 251 1.065
E60 - 100 1 101
Regido Norte
Nascidos 633.052 941.132 1.243.056 2.817.240

Vivos
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Casos - 1.048 329 1.377
notificados de
Zika Congénita

BPC/E87 44 264 88 396
E60 - 23 3 26
Regiéo Sul

Nascidos 782.860 1.195.923 1.519.697 3.498.480
Vivos

Casos - 419 384 803

notificados de
Zika Congénita

BPC/E87 51 118 45 214
E60 - 8 2 10
Regido Centro

Oeste

Nascidos 479.609 726.581 946.842 2.153.032
Vivos

Casos - 1.124 405 1.529

notificados de

Zika Congénita

BPC/E87 32 165 72 269
E60 - 39 4 43

Fonte: proprio autor (2023).

As regides Norte e Sul do pais registraram menos casos de recém-nascidos com SCZ
(n=1.377 e n= 803) e de concessdes de E60 (n=36 e n=10) em comparacdo com as demais
macrorregies do pais (tabela 2). O norte do Brasil ndo apresentou mudangas nas médias de
concessdes anuais de BPC/E87 antes ou apos Espin-ZIKV, contudo, foram registrados 173
casos de SCZ em NV entre 2020 e 2021 que nasceram fora do prazo contemplado para
receberam a E60.

Os BPC/E87 concedidos no Brasil por microcefalia em geral, em NV entre 2013 e 2014,
apresentavam média (1) anual nacional acima de 200 casos (1= 236,5/ano), com concentracao
destes nas regides Sudeste (1= 94,5/ano) e Nordeste (1= 80,5/ano). As regides Sul (n=25,5/ano),
Norte (u= 22/ano) e Centro-Oeste (U= 16/ano) apresentaram menos concessdes que nas duas
primeiras regides. Em 10 BPCs concedidos néo foi possivel determinar a regido de nascimento
(tabela 2).

A media anual nacional de criangas com microcefalia nascidas durante Espin-ZIKV que
receberam BPC/E87 (u= 817,4 NV/ano) foi mais de 3 vezes maior que no periodo antes da
Espin-ZIKV e, ap6s o Espin-ZIKV. A concessdo de BPC/E87 apresentou média anual de 224

NV/ano (tabela 2). O aumento na média anual de concessées de BPC/E87 em NV durante
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Espin-ZIKV em relagdo ao periodo antes da Espin-ZIKV também foi observado a nivel
regional, em especial nas regides Nordeste (acima de 5 vezes), Norte (4 vezes) e Centro-Oeste
(acima de 3 vezes). As regides Sudeste e Sul apresentaram resultados menos expressivos, a
primeira dobrou a média anual de concessdes (2,2 vezes maior que periodo pré Espin-ZIKV) e
o Sul aumentou 1,5 vezes a média observada antes da Espin-ZIKV (tabela 2).

A Pensdo Vitalicia decorrente da Sindrome Congénita pelo ZIKV (E60) totalizou 705
concessdes (272 NV em 2016), a maioria destas no Nordeste (n=516, com 503 E60 ativas),
seguida pela regido Sudeste (n=101). As regides Centro-Oeste (n=43), Norte (n=26) e Sul (n=1;
8 concessdes em NV durante Espin e 2 concessdes em NV ap06s Espin-ZIKV) apresentaram
nameros menores de concessdes de E60. Em 8 casos ndo foi possivel determinar a regido de
nascimento destas criancas (figura 2 e tabela 2).

O total de Pensdes Vitalicias decorrente da SCZ, conforme previsto na MP894/2019,
foi de 705 casos. Foram registrados 16 ébitos até 04 de maio de 2023 (quando da extracéo de
dados do SUIBE), com maior mortalidade em criangas nascidas em 2015 (n=12) (figura 2).

Figura 2- Concessdo da Pensdo Vitalicia devido a Zika Congénita (E60) e Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) durante e ap6s a Emergéncia em Saude Publica de Importéancia Nacional pelo ZIKV
(Espin-ZIKV), entre 2015 e 2021.

20.000.859 19.979.864
Nascidos Vivos (NV) NVsem SCZ

20.464
Casos notificados de SCZ (0,1% dos NV)
1,838 casos de SCZ em NV entre 2020 e 2021

4.054 receberam E 60 ou BPC/E87
(20 % dos caos notificados como SCZ)

3.349 receberam BPC/EST

(3,4 % dos caos notificados como SCZ) (até 16,4 % dos casos notificados como SCZ)

AN

689 E60 ativos 16 obitos
(97,7 % das E60 concedidos) (12 NV em 2015)

‘ 705 receberam E60 }

Fonte: proprio autor (2023).

Os beneficios concedidos por microcefalia em geral (BPC/E87) para criancas nascidas
entre 2015 e 2021(n=3.349) somados as Pensdes Vitalicias por infeccdo congénita pelo ZIKV
(E60) (n=705) totalizaram 4.045 casos. A comparacdo das criancas que receberam algum

beneficio (n=4.054) com os casos de Zika Congénita em nascidos entre 2015 e 2021 (n=20.464),
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sem que tenham sido contabilizadas outras causas infecciosas ou ndo de microcefalia que
ensejassem a concessdo do BPC/ E87, corresponderam a 20% dos casos suspeitos de infeccéo
congénita pelo ZIKV (Figura 2).

Os casos de Zika congénita em NV apds Espin-ZIKV apresentaram reducéo gradual,
porém continuaram presentes durante todo periodo de estudo. Os casos de criangas
diagnosticadas com SCZ em NV entre 2020 e 2021 totalizaram 1.838 casos (9% do total de
casos de Zika Congénita durante periodo estudado) (figura 2) e estas criangcas ndo tiveram
direito a E60 por terem nascido fora do periodo de abrangéncia da MP 894/2019 e da Portaria
66/2020.

A comparagéo entre a concessdo nacional de BPC/E87 para pacientes com microcefalia
nascidos em 2013 foi de 227 casos e em 2021 de 132, frente a natalidade de 2.904.027 NV em
2013 e2.677.101 NV em 2021 (Tabela 3), respectivamente, mostrou uma reducéo de cerca de 3
concessOes deste beneficio por 100 mil nascimentos (p<0,01) (tabela 4). A analise regional
dessas concessoes para as criangas nascidas nos anos de 2013 e 2021 mostrou uma diferenca
significativa nas regides Nordeste e Sudeste enquanto as demais regiGes ndo apresentaram

diferencas significativas (tabela 3).

Tabela 3- Concessdes de Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC/E87) por microcefalia sem causa
especificada a nivel nacional e regional antes e ap6s a Espin-ZIKV*
NuUmero de criancas NuUmero de criancas P-valor
nascidas em 2013 que  nascidas em 2021 que
receberam BPC/E87** receberam BPC/E87**
por 100.000 nascidos  por 100.000 nascidos

vivos (1C95%o) vivos (1C95%)
Brasil — 8(7-9) 5 (4-6) <0,01
média e
(1C***95%p)
Regido 10 (8-12) 6 (5-8) 0,01
Nordeste
Regido 7(6-9) 5(3-6) 0,01
Sudeste
Regiao 5(2-8) 3(0-5) 0,13
Centro-
Oeste
Regido 6(3-9) 4(2-7) 0,41
Norte
Regido Sul 7 (5-10) 4 (2-6) 0,08

Dados extraidos do Sistema de Informagéo sobre Nascidos Vivos (SINASC) e do Sistema Unico de
Beneficios (SUIBE).

*Espin-ZIKV= Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional por Zika Virus

** BPC/E87= Beneficio de Prestagdo Continuada/Espécie 87
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***1C95%-= intervalo de confianca de 95
Fonte: proprio autor (2023).

A descricdo dos casos de Zika Congénita e das concessdes de E87/BPC e E60 para NV
no periodo antes da Espin-ZIKV (2013-2014), durante Espin-ZIKV (2015-2017) e apds Espin-
ZIKV (2018-2021) demonstrou aumento expressivo nas concessdes de E87/BPC a nivel
nacional e regional. O periodo pds ESPIN-ZIKV mostrou uma reducao nacional na média anual
de concessdes de BPC/ E87 em relacéo ao periodo antes da Espin de ZIKV, mesmo fenbmeno
foi observado nas regides sudeste e sul do pais (tabelas 2 e 3).

As Pensdes vitalicias decorrentes da SCZ ativas no momento da extracdo de dados do
SUIBE contabilizaram 689 casos em criancas entre 3 e 8 anos, a maior parte no Nordeste do pais
(n=503), destas 454 com 7 anos. Os demais grupos de criancas com E60 ativa corresponderam
a 185 casos, 134 destas em criangas com 6 anos e destas 67 no sudeste do Brasil. As criancas
entre 3 e 5 anos com E60 ativas totalizaram 41 casos, com reduc¢do proporcional do nimero de

casos partindo das mais velhas para as mais novas (tabela 4).

Tabela 4- Pensdo Vitalicia pela Sindrome Congénita pelo ZIKV (E60) anual nacional e regional ativas
em nascidos no periodo de 2015 e 2019 (dados extraidos do SUIBE em 04/05/23).

Idade 3 4 5 6 7 8anos  Total
anos anos anos anos  anos ativas
Regido 3 9 9 23 454 5 503
Nordeste
Regido 0 0 4 67 24 3 98
Sudeste
Regiao 1 1 2 10 7 1 22
Norte
Regido Sul 0 1 2 3 3 1 10
Regido 1 2 5 26 7 0 41
Centro-
Oeste
Sem 0 1 0 5 9 0 15
registro da
Regido
Nacional 5 14 22 134 504 10 689
Obs.: 705 Pens@es Vitalicias foram concedidas devido a Sindrome Congénita pelo ZIKV, com 689
ativas e 16 oObitos até a data da extracdo de dados do Sistema Unico de Informacéo de Beneficios

(SUIBE), em 04 de maio de 2023.
Fonte: proprio autor (2023).
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7 DISCUSSAO

O estudo demonstrou que, apesar do elevado numero de casos de Zika congénita no
nosso pais, apenas cerca de 20% das criancas acometidas foram beneficiadas por alguma
medida de seguridade social. A possivel presenca de vulnerabilidade social em grande parte das
familias de criangas acometidas pelo ZIKV (WURTH, 2017) mostrou a possibilidade de que esses
beneficios ndo tenham atingido toda a populacdo com direito aos mesmos. O estudo considerou
todos os pacientes nascidos entre 2015 e 2021 com qualquer beneficio e por qualquer causa de
microcefalia, logo, é possivel que o nimero de beneficios tenha sido superestimado e a
populagéo beneficiada seja ainda menor que os 20% estimados.

A andlise do aumento na concessdo de BPC/E87 em NV durante Espin-ZIKV sugere
gue a maioria dos casos de Zika congénita que, inicialmente receberam o BPC/E87 pela
inexisténcia de beneficios proprio, ndo foram migrados para a E60 para qual tinham direito a
partir da MP894/2019. Os resultados apresentados demonstraram a falta de acesso das criangas
com SCZ aos seus direitos, com viés de informacdo quanto ao acesso ao BPC/E87 das criancgas
com microcefalia por outras causas.

O menor nimero de casos de Zika congénita e de concessdes de E60 na regido Sul
encontrados neste estudo, mesmo durante a Espin-ZIKV, em comparagdo ao Nordeste e Sudeste
do pais, sdo compativeis com os resultados apresentados em estudo realizado por Herber et al
sobre « A prevaléncia de microcefalia congénita sem a presenca do surto do virus Zika no Sul do
Brasil”, onde foi demonstrado que 50% das microcefalias eram devidas a causas infecciosas
mas apenas 10,4% dessas eram secundarias ao ZIKV (HERBER et al., 2019). O sul do Brasil,
onde a maior parte das microcefalias ndo se deveram & infeccéo pelo ZIKV em populagdes com
critérios de vulnerabilidade econdmica, estas familias se enquadrariam nos critérios para
receber o BPC/E87.

A auséncia de concessdes de E60 apds 2019 devido ao periodo de vigéncia da MP
894/2019 e da Portaria 66/2020 e, o registro do nascimento de 1.838 com Zika congénita entre
2020 e 2021 (9% do total de casos registrados de SCZ durante o estudo), em especial no Sudeste
e Nordeste do Brasil, mostraram a falta de protecdo adequada da legislagéo especifica quanto a
pensdo destinada as criancas com SCZ que ainda nascem, visto que esta doenca néo foi erradicada
do territdrio nacional (“Boletim Epidemiologico N° 20 — Maio 20207, [s.d.]).

Estudo realizado por Pereira et al, sobre o perfil da demanda de BPC concedido para
criancas de ate 48 meses diagnosticadas com microcefalia no Brasil entre o periodo de 2009 e

2016, observou uma média estavel na concessao em torno de 200 beneficios por ano com uma
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reducdo destas em 2015 (atribuida & greve de peritos do INSS) e aumento de oito vezes na
concessdo em 2016 (PEREIRA et al., 2017). A andlise realizada pelo ano da concessdo do
beneficio pode levar aum viés na interpretacéo dos resultados, uma vez que analisa criangas com
até 48 meses sem especificar 0 ano de nascimento destas, logo a data da concessdo nao reflete
necessariamente coortes de nascimento. Quando estudamos as coortes de nascimento,
observamos o aumento de beneficio em 2015 e 2016, principalmente nas regifes Nordeste e
Sudeste do pais sendo este beneficio mais comum para criangas nascidas em 2016-2017.

A maior taxa descrita de letalidade para casos de Zika congénita € de 10,4% e precoce,
em criangas menores de 1 ano e no periodo neonatal (N. COSTA et al., 2020b). Os tramites
necessarios para concessao do BPC por microcefalia em geral e da Pensdo Vitalicia devido a
infeccdo congénita pelo ZIKV causam um lapso de tempo consideravel entre o nascimento
destas criancas e o recebimento destes auxilios sociais (PEREIRA et al., 2021). Podemos
concluir que muitas destas criangas ndo conseguiram receber estes auxilios o que justifica a
concessdo de 705 Pensdes Vitalicias pela Zika congénita no periodo estudado diante da Espin-
ZIKV vivenciada no Brasil, em especial nos anos de 2015 e 2016.

A reducdo nacional nas concessdes de BPC/E87 em criancas com microcefalia, de forma
geral, nascidas em 2021 quando comparada ao ano de 2013, demonstrou que estas criangas se
encontram desprotegidas que antes do fendmeno ZIKV. O fato agravante ao exposto é que,
mesmo com numero de concessdes de BPC/E87 menores que em 2013, parte deste total pode
corresponder as criangas com SCZ nascidas apds o prazo legal estabelecido para concessao da
E60.

A presenca de 689 casos de Pensdo Vitalicia por sequelas da Zika congénita ativas,
comparado ao total de concessdes no periodo (n=705), a maioria destas em criangas com 7 e 8
anos (nascidas em 2015 e 2016) em meio ao auge da epidemia de ZIKV, mostrou uma sobrevida
alta das criangas beneficiadas frente aos comprometimentos por elas apresentados. Estudo
realizado por Sa et al sobre a dindmica familiar das criangas com SCZ no municipio de Petrolina
(Pernambuco) demonstrou a necessidade de mudancas na rotina familiar para se adaptar a
presenca de uma crianga que necessita de cuidados bem maiores que as demais, aumento da
demanda dos cuidadores das criangas (em geral, a m&e) com desestruturacdo familiar, aliado a
presenca de cuidadores jovens, em idade produtiva, baixa escolaridade e auséncia de sistema
de apoio (SA et al., 2020).

Os custos com os cuidados das criangas com Zika congeénita, assim como por outras causas de
microcefalia com comprometimento neuropsicomotor, séo elevados e podem comprometer a renda

familiar pela necessidade de tratamento multidisciplinar destas criancas, permanéncia do
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representante legal nos cuidados diarios de seus filhos e fora do mercado de trabalho formal,
com reducdo da forga de trabalho e agravamento da vulnerabilidade econdmica destas familias
(ARAUJO; BUSSINGUER, 2020).

O presente estudo foi realizado através da analise de dados secundarios, de bases de
dados demograficos e epidemioldgicos, logo algumas limitacBes inerentes a esta metodologia
podem ocorrer. A entrada do ZIKV no pais, de acordo com estudo realizado por Lima Campos
et al, ocorreu em 2014 (CAMPOS et al., 2018) e os casos de microcefalia por ZIKV foram
registrados no Resp-Microcefalia apenas a partir de novembro/2015 em meio a Emergéncia em
Saude Publica de Importancia Nacional pelo ZIKV.

Como consideramos para as analises referentes aos beneficios, qualquer microcefalia, e
ndo necessariamente os pacientes com SCZ, esses podem estar superestimados nestas analises,
logo o0 acesso aos beneficios das criangcas com Zika congénita ainda é menor do que o aqui
descrito. A auséncia de dados no Resp-Microcefalia sobre etiologias infecciosas de microcefalia
antes de 2015 e por causas nao infecciosas de microcefalia pode causar um viés de informacao
ao analisarmos os beneficios concedidos por microcefalia sem causa especificada (BPC/E87) e
a Pensdo Vitalicia pela Zika congénita (E60).

A impossibilidade de acesso pelo SUIBE aos requerimentos de BPC/E87 (por
microcefalia sem causa especificada) e de E60 ndo concedidos devido ao ébito ou qualquer
outra questdo do requerente, antes de completar todo o processo até a concessao destes beneficios
constituiu um viés de informacdo no dimensionamento das familias em situacdo de
vulnerabilidade socioecondmica com criangas portadoras de microcefalia por SCZ ou outras

causas, sem possibilidade de uma analise mais precisa.
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8 CONCLUSOES

Os resultados ndo evidenciaram qualquer curva de aprendizado em relagdo aos direitos
dos beneficios das criangas com microcefalia apos a epidemia de ZIKV, visto que ndo ocorreu
nenhum desenvolvimento cientifico ou social entre 2013 e 2021 para a diminuicdo dos casos
destas outras causas de microcefalia, ainda que tenha ocorrido uma queda expressiva do
BPC/E87 entre esses dois anos (antes e depois da epidemia).

O montante de casos Zika Congénita registrados no Brasil apds 2019, ainda que tenha
ocorrido a reducgdo destes, demonstrou a persisténcia desta condicdo em nosso pais, assim como
outras arboviroses, com a necessidade de atuar nos fatores de risco e manter os cuidados de
salde e protecdo social a populagdo mais vulneravel.

As familias que sobrevivem de recursos financeiros advindos dos BPC e E60 poderao
no futuro, quando do oObito de seus filhos, ficar em situacdo de penlria pois estardo
desprotegidas pela auséncia de quaisquer fontes de renda. A necessidade de um periodo de
adaptacdo, suporte emocional, apoio econémico até conseguirem alguma fonte de renda e
fornecimento de cursos profissionalizantes voltados para o0 mercado de trabalho da regido onde
vivem a fim de viabilizar o ingresso ou reingresso destas familias no mercado de trabalho serdo
fundamentais para estas familias.

O presente estudo, além de demonstrar as dificuldades quanto aos cuidados e protecdo
de criancas portadoras de microcefalia e suas familias, o quéo estas ainda estdo vulneraveis e,
frente as dificuldades encontradas para a ligacdo dos dados extraidos das plataformas utilizadas,
pretende sugerir a interligacdo de plataformas nacionais de informacdo para criagédo de uma
plataforma unica que facilite a comunicagdo dos sistemas, auxilie as agdes de cuidados a saude
e protecéo social, melhore o0 acesso de beneficios a populacéo e, forneca informag6es com maior
presteza para estudos e desenvolvimento de a¢Ges em saude publica que visem o bem-estar da
populagéo.

A auséncia de protecdo para criangas com SCZ nascidas fora do prazo da MP 894/2019
e da Portaria 66/2020 demonstrou, uma vez que a doenca nao foi erradicada, a necessidade de
visibilidade destas criancas e sensibilizacdo do poder publico a fim de garantir a protecéo destas
criancas. A reducédo na concessdo de BPC/E87 por microcefalia sem causa definida em 2021
em relacdo a 2013, também demonstrou menor protecédo com indicagéo de acOes para facilitacdo

do acesso destas criancas a este beneficio.
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ANEXO A- ARTIGO SUBMETIDO E PUBLICADO NA REVISTA CADERNOS DE
SAUDE PUBLICA - O ACESSO DE CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA
PELO ZIKA VIRUS AS POLITICAS PUBLICAS. (Cad. Saude Publica 2024; 40(12):

e00014624).

‘ S P CADERNOS DE SAUDE PUBLICA @‘
REPORTS IN PUBLIC HEALTH Py

O acesso de criancas com sindrome congénita
pelo Zika virus as politicas publicas

Access of children with congenital Zika virus
syndrome to public policies

Acceso de nifios con sindrome congénito del
virus del Zika a las politicas publicas

Resumo

A sindrome congénita da Zika (SCZ) € responsdvel por varias malformagdes,
inclusive microcefalia. Os objetivos deste estudo foram: descrever o acesso das
criangas as politicas piblicas sociais de pensdo vitalicia (E60), criada frente a
emergéncia de satide puiblica do Zika virus (Espin-ZIKV), e ao Beneficio de
Prestagdo Continuada/Espécie 87 (BPC/E87), e comparar esse acesse antes
¢ depois da Espin-ZIKV. Estudo transversal, com extragdo e descrigdo de da-
dos do Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC), Registro de
Eventos em Saiide Piiblica-Microcefalia (Resp-Microcefalia) e Sistema Unico
de Informagdo de Beneficios (SUIBE), entre 2013 e 2021. Descrevemos as E60
que ainda estavam ativas quande da extragdo de dados do SUIBE em maio de
2023, Comparamos a concessdo do BPC/E 87 por microcefalia em 2013 ¢ 2021
(antes e depois da Espin-ZIKV). Dos 20.000.859 nascidos vivos entre 2015-
2021, foram notificados 20.464 casos suspeitos de SCZ no Resp-Microcefalia;
20% dos pacientes acometidos receberam algum beneficio social: 705a E60 e
3.822 0 BPC/E87. A média nacional de concessido de BPC/E87 em 2013 por
microcefalia foi de 8 para cada 100 mil nascidos vives (antes da Espin-ZIKV)
¢ 5 BPC/E87 para cada 100 mil nascidos vivos em 2021 (apés Espin-ZIKV)
(p < 0,01). Observamos 689 criangas com E60 ativas (entre 3 e 8 anos de idade)
em maio de 2023. O estudo evidenciou baixa prote¢do social das criangas com
suspeita de SCZ, mas, dentre as que se beneﬁciﬂmm da E60, 98% estavam
com beneficio ative em 2023, demonstrando sobrevida importante das crian-
cas beneficiadas. Foi observada redugdo na média de concessdes de BPC/E87
para microcefalia sem causa especificada apds Espin-ZIKV.

Microcefalia; Virus da Zika; Politicas Publicas
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Introducéo

A microcefalia, associada ao comprometimento do desenvolvimento cerebral e neuropsicomotor,
pode ser decorrente de fatores genéticos e fatores ambientais, como exposi¢do intrauterina ao dlcoal,
drogas, radiagdo e infecgdes durante a gestagio 1,2. A infecgio pelo Zika virus (ZIKV) durante o perio-
do intrattero pode levar a diversas malformagdes para o concepto, como alteragdes no sistema ner-
voso central, crescimento intrauterino retardado (CIUR), baixo peso ao nascer, excesso de pele nucal,
anormalidades visuais e auditivas, irritabilidade, crises convulsivas, disfagia, hipertonia ou hipotonia,
discinesias, hemiplegia, hemiparesia, espasticidade e, com menos frequéncia, artrogripose (contra-
tura articular) e pés tortos. O conjunto dessas malformagées foi denominado sindrome congénita
da Zika (SCZ) 3.

O aumento expressivo dos casos de microcefalia/SCZ associada a infecgio de gestantes pelo ZIKV
fez com que o Ministério da Saude declarasse estado de emergéncia em saude publica de importancia
nacional (Espin) em novembro de 2015, com a inclusio da SCZ as causas comuns de microcefalia 1.5.

As deficiéncias nas redes bésicas de saide e saneamento, em especial nas comunidades carentes e
centros urbanos, aumentam o risco da infecgio congénita pelo ZIKV na populagio econdmica mais
vulneravel 675, A desestruturacio do nicleo familiar, em uma populacio ji em alta vulnerabilidade,
é frequentemente observada no cuidado de familias de criangas com SCZ. A sobrecarga laboral do
responsavel, na grande maioria das vezes a mae, vivenciada pelo cuidado de uma crianga com impor-
tante comprometimento global, junto com dificuldades economicas, alteracao da dindmica familiar e
desamparo social, contribui para essa realidade %.10. Como consequéncia, é frequentemente observado
o0 adoecimento psiquico dessas maes 10,11,12,13,14,

Os custos decorrentes dos cuidados com as criangas com microcefalia como sequela da dissemi-
nac¢io do ZIKV se somam aos cuidados sociais, gerando énus imediato sobre os sistemas de satde e
bem-estar social e impactos econémicos a médio e longo prazo 13,16,

Agdes emergenciais para fortalecer a atengdo a satde e protecio social de criangas com microce-
falia foram instituidas pela Medida Proviséria ne 712/2016 (MP 712/2016) 17, pela Portaria Interministe-
rial ne 405/2016 18 e pela Lei ne 13.301/2016 19, que determinaram a concessio do Beneficio de Prestagio
Continuada/Espécie 87 (BPC/E87), ja existente, no valor de um salario minimo vigente, a criancas
acometidas pela SCZ cujas familias apresentavam critério de vulnerabilidade econdmica (renda per
capita inferior a ' do salario minimo vigente), com a manuten¢io do beneficio até os trés anos de vida
das criancas 19,20,

O governo do Brasil, apés deliberagdes sobre a eficiéncia das medidas iniciais, por meio da MP
894/2019 2122, criou uma pensio indenizatéria mensal, vitalicia e intransferivel a cargo da Uniao,
no valor de um salirio minimo vigente, destinada as crian¢as com microcefalia decorrente do ZIKV
ja beneficiarias do BPC/E87 nascidas no periodo entre 1o de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de
2018, posteriormente ampliado para até 31 de dezembro de 2019, e designada como Espécie 60
(E60) pela Portaria ne 66/2020 do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) 23. A Emenda Modificativa
ne 113/201921, de forma diversa do BPC/E87, estabeleceu abono anual e pensio por morte com dura-
¢do de até 12 meses para o responsavel civil pela crianca que comprovasse dedicagdo exclusiva a ela
e recebesse a Pensio Vitalicia por SCZ (E60), além da prorrogagio da licenga-maternidade e salario-
-maternidade por 180 dias para as maes de filhos com SCZ.

A MP 894/2019 foi criticada por limitar a data de nascimento das criancas com direito ao rece-
bimento da pensio e por incluir as criangas que ji recebiam o BPC/E87 por sequelas neurolégicas
da Zika congénita com nascimento no mesmo periodo. A Portaria no 66/2020 estabeleceu em 30 de
janeiro de 2020 as regras e os procedimentos para requerimento e concessio da E60, com a opera-
cionalizacio pelo INSS, a troca da nomenclatura de microcefalia do ZIKV para SCZ e a ampliagio do
prazo de nascimento para as criangas com SCZ nascidas no periodo de 1¢ de janeiro de 2015 a 31 de
dezembro de 2019 23,

A Lei no 13,985/2020 2+ instituiu pensdo especial destinada a criancas com SCZ nascidas entre 1o
de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019 e determinou os critérios para concessio da E60. Asso-
ciado ao critério de renda per capita inferior a % do saldrio minimo vigente 1%, haveria necessidade de
avaliagdo por perito médico federal para constatagdo da relagdo entre as alteragdes apresentadas pela
crianga e a infecgio pelo ZIKV, conforme critérios do Ministério da Satude publicados no documento
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Orientagbes Integradas de Vigilancia e Atengao a Satide no Ambito da Emergéncia de Satide Priblica de Impor-
tancia Nacional 23,

O objetivo do presente estudo foi descrever, entre as criancas nascidas no Brasil no periodo de
1o de janeiro de 2013 a 31 de dezembro de 2021, a dinamica de acesso a beneficios sociais, seja a
E60 entre as criangas com o diagnéstico de SCZ nascidas entre 2015 e 2019 ou o BPC/E87. Entre as
criangas que receberam a E60, descreveremos também a atividade do beneficio, até maio de 2023. Um
segundo objetivo do estudo é comparar o acesso ao BPC/E87 das criangas com microcefalia sem causa
especificada nascidas antes (2013) e das nascidas apés a Espin-ZIKV (2021).

Material e métodos

Estudo transversal, por meio da coleta de dados das bases de sistemas do Ministério da Saude e do
INSS referentes ao periodo de 2013 e 2021. O periodo de estudo entre 2013 e 2021 foi escolhido a
fim de descrever as concessoes de E60 (para criangas com SCZ nascidas durante a vigéncia da Lei ne
13.985/2020) e de BPC/E87 por microcefalia em geral, antes, durante e apés a Espin-ZIKV (Figura 1).

A populacdo de estudo incluiu os nascidos vivos registrados no Sistema de Informacées sobre
Nascidos Vivos (SINASC) 26, os casos notificados como suspeitos de SCZ constantes no Registro
de Eventos em Satude Publica-Microcefalia (Resp-Microcefalia) 27, plataforma de notificagdo para
vigilincia epidemiolégica de microcefalias/SCZ associadas ao ZIKV do Sistema Unico de Saude
(SUS) e Ministério da Satde, e as criangas com microcefalia que receberam alguma espécie de bene-
ficio conforme registro no Sistema Unico de Informacio de Beneficios (SUIBE), sistema de acesso
restrito do INSS.

O SINASC é um dos sistemas de informacio em satude criado pelo Ministério da Saude e gerido
pela Secretaria de Vigilancia em Saide e Ambiente (SVSA) em que sio coletados dados sobre nascidos
vivos, por meio da Declaragio de Nascido Vivo (DNV).

O Resp, formulério desenvolvido pelo Departamento de Informética do SUS (DATASUS), tem por
finalidade registrar as emergéncias em satde publica e possibilitar a analise rapida da situagio epide-
miolégica e a adogio de medidas emergenciais. O aumento do namero de casos de microcefalia e de
alteragées do sistema nervoso central que ocorreu durante a epidemia de ZIKV ensejou a criagio do
Resp-Microcefalia em 15 de novembro de 2015, a fim de identificar os fatores associados ao aumento
do numero de nascimentos de criancas com microcefalia e outras alteracoes neurologicas descritas
em 2015 28. Os casos registrados no sistema Resp-Microcefalia foram divididos entre casos suspeitos
e casos confirmados. O nosso estudo analisou os casos registrados como suspeitos de SCZ, pois estes
foram os casos avaliados pelo INSS para concessdo da E60.

O SUIBE do INSS contém informagoes de todos os beneficios solicitados, deferidos ou nao. Os
beneficios sio divididos em varios tipos, designados como “espécies” de beneficios, e recebem uma
numeragio individual para cada requerente. O SUIBE surgiu da necessidade de criar um banco tnico
de dados contendo todas as fung¢des, como solicitagdo, concessdo, pagamento, manutengéo e atuali-
zagio de beneficios, o que propiciou acdes gerenciais e a minimizagio de erros anteriores quando da
presenca de varios sistemas que apresentavam dificuldade de intercomunicagio 29.

As criancas portadoras de microcefalia que receberam algum beneficio foram subdivididas em
dois grupos: as que receberam o BPC/E87 por apresentarem microcefalia sem causa especificada e
aquelas que receberam a E60. As concessdes de BPC/E87 e de E60 devido a SCZ foram descritas e
estudadas a partir da data de nascimento das criangas para evitar que, devido ao lapso de tempo entre
o0 nascimento das criangas e a concessio dos auxilios, ocorresse um viés de interpretagio temporal
dos resultados apresentados.

O estudo descreveu os nascidos vivos registrados no SINASC entre 2013 e 2021 (inclusive), os
casos notificados de SCZ no Resp-Microcefalia até o final do periodo de estudo, as crian¢as com
microcefalia/SCZ que conseguiram ser beneficiadas pela E60 e aquelas que receberam o BPC/E87
por microcefalia sem causa especificada, ambas registradas no SUIBE. Os dados foram comparados
nos ambitos nacional e regional, com descrigio das concessdes do BPC/E87 e de E60 distribuidos em
trés periodos, entre 2013 e 2014 (antes da Espin-ZIKV), entre 2015 e 2017 (durante Espin-ZIKV) e
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Figura 1

entre 2018 e 2021 (apds Espin-ZIKV). A idade das criangas com E60 ativa, no momento da extragio
desses dados (4 de maio de 2023), também foi estudada no Brasil e suas macrorregides (Figura 1).

A auséncia ou presenca de dados no DATASUS sobre causas nio infecciosas ou algumas causas
infecciosas de microcefalia, assim como a presenga, por meio da 102 revisio da Classificagio Inter-
nacional de Doengas (CID-10), sob a designagio de CID Q02 (microcefalia), no setor de anomalia ou
defeito congénito em nascidos vivos no SINASC 30, determinou a anilise dos casos de microcefalia
por meio dos dados disponiveis no Resp-Microcefalia (criado em novembro de 2015).

Para avaliar o acesso aos beneficios, frente a Espin-ZIKV, utilizamos as variaveis: nascidos vivos
no periodo de estudo; casos notificados como suspeitos de infecgio congénita pelo ZIKV (registrados
no Resp-Microcefalia durante o periodo de estudo); os beneficiarios do BPC/E87 por microcefalia em
geral (nascidos entre 2013 e 2021) ou que receberam a E60, referente as criangas nascidas entre 2015
e 2021, conforme estabelecido na Lei no 13.985/2020 (Figura 1).

Para comparar o acesso a2 E87 por microcefalia antes e ap6s a Espin-ZIKV, foi calculado o numero
de criangas nascidas por ano que receberam BPC/E87 por 100 mil nascidos vivos, utilizando o nime-
ro de BPC/E87 concedidos por microcefalia (de acordo com o SUIBE) no ano estudado como nume-
rador e o niimero de nascidos vivos no mesmo ano (de acordo com o SINASC) como denominador,
transformando em 100 mil nascidos vivos.

Fluxograma da metodologia empregada no estudo.

| e Regi Nacional
SINASC SINASC SINASC
SINASC Mascidos vives Nascidos Nascidos
X S',NMC Nascidos vivos 2015-2019 2020-2021 vivos 2013 vivos 2021
Nascidos vivos 2013-2014
[
Resp-Microcefalia
Nascidos vives 2015-2019 Resp-Microcefalia
Casos notificados de 5CZ
Nascides vives 2020-2021
SUIBE SUIBE
BPC/EB7 EBD
Nascidos vivos Nascidos vivos
2015-2019 2015-2019
SUIBE SUIBE SUIBE SUIBE
BPC/EST (microcefalia sem SUIBE £60 inativos BPC/EST BPC/EST
causa especificada) EG0 ativos (5CZ-6bitos) ) SUIBE - '
iy - Nascidos vives ‘ 0 (microcefalia BPC/EST (microcefalia
Nascidos vives 2013-2014 0152019 Nascidos vives SBIM causa 3 sem causa
2015-2019 especificada + (?;:ﬂmf:::!a especificada +
SCZ devido a - SCZdevidoa
N especificada) P
vigéncia da Nascidos vives vigéncia da
Lei n°73.985/2020; Lein*13.985/2020)
Subdivisao Nascidos vivos 2013 Nascidos vivos
das E6O ativas 2020-2021 2021
por idade
(3 a8ganos)

BPC/EST: Beneficio de Prestacdo Continuada também descrito como Espécie 87; E60: pensdo vitalicia destinada a criancas com SCZ;
Resp-Microcefalia: Registro de Eventos em Satde Publica-Microcefalia; SCZ: sindrome congénita pelo Zika virus; SINASC: Sistema de Informacdes sobre
Nascidos Vivos; SUIBE: Sistema Unico de Informac&o de Beneficios.
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As varidveis foram estudadas e, como apresentavam distribui¢do normal, utilizamos o teste
t de Student, bicaudal para a comparacio das médias. A significancia estatistica foi considerada
quando p < 0,05.

O estudo foi iniciado apés aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Pue-
ricultura e Pediatria Martagio Gesteira, Universidade Federal do Rio de Janeiro (CAAE ne
41089920.5.0000.5264 e parecer ne 4.492.130, aprovado em 7 de janeiro de 2021), dispensado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelo uso de dados publicos constantes no SINASC e
Resp-Microcefalia e com autorizagdo expressa pela Secretaria de Pericia Médica Federal para utiliza-
¢do dos dados do SUIBE. Todos os dados utilizados foram anénimos, e os autores nio tiveram acesso
a nenhum dado que pudesse identificar qualquer participante do estudo.

Resultados

O estudo demonstrou que, antes de Espin-ZIKV (entre 2013 e 2014), a natalidade foi de 5.883.286
(2.941.643 nascidos vivos por ano), com a concessdo de 473 BPC/E87 para nascidos vivos no periodo
(236,5 BPC/E87 para nascidos vivos por ano). O periodo de Espin-ZIKV, entre 2015 e 2017, registrou
8.799.535 nascidos vivos (2.933.178 por ano), 15.380 casos notificados de SCZ, 2.452 (817,4 por ano)
concessdes de BPC/E87 e 679 (226,4 por ano) concessdes de E60 em nascidos vivos durante o periodo
no pais. Apos a Espin-ZIKV, foram registrados 11.201.324 nascidos vivos (2.800.331 por ano), 5.083
casos de SCZ e 897 BPC/E87 (224,2 BPC/E87 por ano). Foram aprovadas 26 concessdes de E60 em
nascidos vivos entre 2018 e 2019, quando finalizou o prazo de vigéncia da Portaria ne 66/2020 (que
estabeleceu o direito a concessio de E60 para nascidos vivos com SCZ entre 2015 e 2019) (Tabela 1).

Observamos que, entre os nascidos vivos no Brasil, de 2015 a 2021 (n = 20.000.859), foram noti-
ficadas 20.464 (0,1%) suspeitas de SCZ, sendo que 4.054 (20%) da populagio notificada teve acesso a
algum beneficio (Figura 2), 3.131 durante a Espin-ZIKV e 923 apés a Espin-ZIKV (Tabela 1).

As criangas com SCZ nascidas em 2020 e 2021 (n = 1.838), que correspondem a 9% dos casos de
SCZ do estudo, ndo tiveram direito ao recebimento de E60 (Figura 2).

O Nordeste do Brasil foi a regido que concentrou mais casos de SCZ (n = 9.302), assim como a
concessio de BPC/E87 (n = 1.274) e E60 (n = 500) para nascidos vivos entre 2015 e 2017. A Regido
Sudeste, entre 2018-2021, passou a apresentar nimero de casos de SCZ (n = 2.105) semelhante
a0 observado no Nordeste do pais (n = 1.856), mantendo, contudo, menor concessio de BPC/E87
(n=251) e E60 (n = 1) no mesmo periodo (Tabela 1). A abrupta reducio nacional entre 2018-2021
de criangas nascidas que receberam E60 (n = 26 em relagio s 679 concessoes no periodo anterior),
também ocorreu em dmbito regional (Tabela 1).

No Brasil, em média, 8 em cada 100 mil nascidos vivos receberam BPC/E87 (intervalo de 95% de
confianga — [C95%: 7-9) em 2013, média que foi reduzida para 5 em 100 mil nascidos vivos em 2021
(IC95%: 4-6), uma reducio estatisticamente significativa (p < 0,01). Quando analisamos as macror-
regides brasileiras, vemos que apenas as regides Nordeste (10 por 100 mil nascidos vivos em 2013
e 6 por 100 mil nascidos vivos em 2021; p < 0,01) e Sudeste (7 por 100 mil nascidos vivos em 2013
e 5 por 100 mil nascidos vivos em 2021; p < 0,01) apresentaram redugio de concessio do BPC/E87
estatisticamente significativa (Tabela 2).

O estudo mostrou a concessao de 705 E60 e, no momento da extragio de dados do SUIBE, havia
689 E60 ativas em criangas entre 3 e 8§ anos, com um total de 16 ébitos, 12 em criangas nascidas em
2015 (Figura 2). A maior parte das E60 ativas (n = 503; 73%) foi concedida em criangas nascidas no
Nordeste do pais, sendo 454 (90,2%) com 7 anos. Os demais grupos de criangas com E60 ativa cor-
responderam a 186 casos, 111 (59,7%) destas em criancas com 6 anos, sendo 67 (60,4%) no Sudeste

do Brasil (Tabela 3).
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Tabela 1

Natalidade, casos notificades de sindrome congénita de Zika (SCZ), Beneficio de Prestacdo Continuada/Espécie 87 (BPC/
E87) e pensao vitalicia decorrente da SCZ (E60) - antes, durante e apos epidemia de ZIKV.

2013-2014 2015-2017 2018-2021 Periodo do estudo
(2013-2021)
Nacional
Nascidos vivos 5.883.286 8.799.535 11.201.324 25.884.145
Casos notificados de SCZ - 15.380 5.084 20464
BPC/ES7 473 2452 897 3.822
E60 - 679 26 705
Regido Nordeste
Nascidos vivos 2.332.006 2.459.804 3.179.267 7.971.077
Casos notificados de SCZ - 9.302 1.856 11.158
BPC/ES7 161 1.274 365 1.800
E60 - 500 16 516
Regido Sudeste
Nascidos vivos 1.655.495 3.475.563 4.312.462 9.443.520
Casos notificados de SCZ - 3.684 2.015 5.699
BPC/ES7 189 625 251 1.065
EBO - 100 1 101
Regido Norte
Nascidos vivos 633.052 941.132 1.243.056 2.817.240
Casos notificados de SCZ - 1.048 329 1377
BPC/ES7 44 264 38 396
E60 - 23 3 26
Regido Sul
Nascidos vivos 782.860 1.195.923 1.519.697 3.498.480
Casos notificados de SCZ - 419 384 803
BPC/ES7 51 118 45 214
EBO - 8 2 10
Regido Centro-oeste
Nascidos vivos 479.609 726.581 946.842 2.153.032
Casos notificados de SCZ - 1.124 405 1.529
BPC/EBY 32 165 72 269
EBO - 39 4 43

Nota: ndo censtou no Sistema Unico de Informagio de Beneficios (SUIBE) a especificagio da regido do pais onde
10 casos de BPC/E87 e 8 de E60 foram concedidas.

Discusséo

Neste estudo, compilamos dados de natalidade, notificagdes de pacientes com suspeita de SCZ,
concessdes de BPC/E87 de 2013 a 2021 e de E60 entre 2015 e 2019, por meio das bases de dados:
SINASC, Resp-Microcefalia e SUIBE. De forma geral, nosso estudo demonstrou que, apesar do
registro de um nimero expressivo de criangas com SCZ (n = 20.464 casos entre 2015-2021) no pais,
apenas cerca de 20% das criangas acometidas foram beneficiadas por alguma medida de seguridade
social. O relato da presenga de alta vulnerabilidade social em grande parte das familias de criangas
acometidas pelo ZIKV 18 sugere que esses beneficios nio atingiram toda a populacio com direito aos
mesmos. Ao mesmo tempo, o estudo considerou todos os pacientes nascidos entre 2015 e 2021 com
quaisquer beneficios (BPC/E87 e E60) e por qualquer causa de microcefalia, o que pode ter causado
superestimativa do numero de beneficios por ZIKV, e a populacio beneficiada talvez seja ainda menor
que os cerca de 20% estimados.
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Figura 2
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Concessdo de pensae vitalidia decorrente da sindrome congénita de Zika (SCZ) (E60) e Beneficio de Prestacéo
Continuada/Espécie 87 (BPC/E87) entre 2015 e 2017 (durante a emergéncia em satde publica de importancia nacional
pela epidemia de Zika virus (Espin-ZIKV) e entre 2018 e 2021 (apés Espin-ZIKV).

20.000.85 nascidos vivos

9.979.86

nascides vives sem SCZ

20.464 casos noilficados de SCZ (0,1% dos nascidos vivos)
1.838 casos de SCZ entre 2020 e 2021

4.054 receberam E60 ou BPC/ES7
20% dos casos notificados como SCZ

/T

705 receberam E60

3,4% dos casos notificados como SCZ

3.349 receberam BPC/EBT

até 16,4% dos casos notificados como SCZ

A

689 E6O ativos
97,7% das EGD concedidas

16 6hitos
12 nascidos vivos em 2015

Tabela 2

Concessoes de Beneficio de Prestacdo Continuada/Espécie 87 (BPC/ES7) por microcefalia sem causa especificada a nivel nacional e regional antes e

apos a epidemia de sindrome congénita de Zika (SCZ).

Criangas nascidas em 2013 que receberam

BPC/E87 por 100.000 nascidos vivos

Criancas nascidas em 2021 que receberam BPC/ Valor de p

E87 por 100.000 nascidos vivos

[n (1C95%)] [n (1C95%)]
Brasil 8(79) 5 (4-6) <0,01
Regido Nordeste 10(8-12) 6(5-8) 0,01
Regido Sudeste 7(6-9) 5(3-6) 0,01
Regido Centro-ceste 5(2-8) 3(0-5) 0,13
Regido Norte 6(39) 4(2-7) 0,41
Regido Sul 7(5-10) 4(2-6) 0,08

1C95%: intervale de 95% de confianga.

Fonte: elaboracdo propria, a partir de dados extraidos do Sistema de Informac@ies sobre Nascidos Vivos (SINASC) 25 e do Sistema Unico de Informacao

de Beneficios (SUIBE).
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Tabela 3

Pens@es vitalicias decorrentes da sindrome congénita de Zika (SCZ) (E60) anual, nacicnal e
regional, ativas em nascidos vivos no periodo de 2015 e 2019.

Regido Idade em 2023 (anos) Total de E60 ativas
3 4 5 6 7 8

Nordeste 3 9 9 23 454 5 503
Sudeste 0 0 4 67 24 3 98

Norte 1 1 2 10 7 1 22

Sul 0 1 2 3 3 1 10
Centro-oeste 1 2 5 26 7 0 Eal

Sem registro 0 1 0 5 9 0 15
Nacional 5 14 22 134 504 10 639

Fonte: elaboracdio prépria, a partir de dados do Sistema Unico de Informac&o de Beneficios
(SUIBE) em 4 de maio de 2023.

Nota: 705 E60 foram concedidas devido & SCZ, com 689 ativas e 16 ébitos até

4 de maio de 2023.

A diminuigio observada na comparagio da taxa de concessio de BPC/E87 dos anos de 2013 e
2021 (antes e depois da Espin-ZIKV) em todas as macrorregides brasileiras, de forma estatisticamente
significativa nas regides Nordeste e Sudeste, sem que tenha ocorrido nenhum desenvolvimento cien-
tifico ou social entre esses anos, aponta para a auséncia de qualquer curva de aprendizado em relacao
aos direitos a beneficios das criangas com microcefalia apos a Espin-ZIKV.

O registro do namero de casos de SCZ no Brasil apés 2019, ainda que tenha ocorrido uma grande
reducio das notificagdes, demonstrou a persisténcia dessa condicio no pais e a necessidade de atuar
nos fatores de risco e manter os cuidados de satde e protegao social 4 populagio mais vulneravel. A
auséncia de concessdes de E60 ap6s 2019 devido ao periodo de vigéncia da Lei ne 13.985/2020, ¢ o
registro em 2020 e 2021 de 1.838 casos de SCZ (9% do total de casos registrados durante o estudo),
em especial no Sudeste e Nordeste do Brasil, demonstrou que estas criangas, por nio terem direito 2
E60, receberam o BPC/E87 com a falta de protecio adequada da legislagio especifica quanto a pensio
destinada a criangas com SCZ.

Estudo realizado por Pereira et al. 31, sobre o perfil da demanda de BPC/E87 concedido para
criangas de até 48 meses diagnosticadas com microcefalia no Brasil entre o periodo de 2009 e 2016,
observou uma média estavel na concessio em torno de 200 beneficios por ano com uma redugio
destas em 2015 (atribuida a greve de peritos do INSS) e aumento de oito vezes na concessio em 2016.
A anélise realizada pelo ano da concessdo do beneficio pode levar a um viés na interpretagio dos
resultados, uma vez que analisa criancas com até 48 meses sem especificar o ano de nascimento. A data
da concessdo nio reflete necessariamente coortes de nascimento, e, quando estudamos tais coortes,
observamos o aumento na concessao de BPC/E87 em criancas nascidas entre 2015 e 2017, periodo
que corresponde a Espin-ZIKV, em especial nas regides Nordeste e Sudeste do pais. A redugéo, por
nos observada, na concessio de BPC/E87 para criangas nascidas entre 2018 e 2021, abaixo do periode
antes da Espin-ZIKV, e a auséncia de agdes ou estudos que demonstrem a redugio de outras causas de
microcefalia reforgam a ideia de falta de protecio adequada para esse grupo de pessoas, mesmo apés
a Espin-ZIKV vivenciada em nosso pais.

Os tramites necessirios para concessio do BPC por microcefalia em geral e da pensio vitalicia
devido a infecgao congénita pelo ZIKV acarretam um [apso de tempo consideravel entre o nascimento
dessas criangas e o recebimento desses auxilios sociais 32. A taxa de letalidade para possiveis casos
de SZC é de 10,4% e, entre 0 e 2 anos, 92,8% dos dbitos ocorrem em menores de um ano (52,6% no
periodo neonatal e 40,2% no periodo pos-natal) 33. A partir dessas informagées, podemos concluir que
muitas dessas criancas ndo conseguiram receber auxilios, o que justifica a concessao de 705 pensoes
vitalicias pela SCZ no periodo estudado diante da Espin-ZIKV vivenciada no Brasil, em especial nos
anos de 2015 e 2016. A presenca de 689 casos de concessio de E60 ativas em 2023, comparado ao total
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de concessdes entre 2015 e 2021 (n = 705), a maioria das criangas com 7 ou 8§ anos em 2023 (nascidas
em 2015 ou 2016, no auge da Espin-ZIKV), mostrou uma sobrevida alta das criancas beneficiadas
frente aos comprometimentos por elas apresentados.

Estudo realizado por Sa et al. 34, sobre a dinamica familiar das criangas com SCZ no Municipio de
Petrolina (Pernambuco), demonstrou a necessidade de mudangas na rotina familiar para se adaptar &
presenca de uma crianca que necessita de cuidados bem maiores que as demais. Houve aumento da
demanda de cuidadores das criangas (em geral, a mie) com desestruturagio familiar, aliado 4 presenca
de cuidadores jovens, em idade produtiva, com baixa escolaridade e auséncia de sistema de apoio. Os
custos com cuidados das criangas com SCZ sio elevados e podem comprometer a renda familiar pela
necessidade de tratamento multidisciplinar e de permanéncia do representante legal nos cuidados
didrios de seus filhos e fora do mercado de trabalho formal, com redugao da forga de trabalho e agra-
vamento da vulnerabilidade econémica destas familias 34.35.

A auséncia de dados no Resp-Microcefalia sobre as etiologias de microcefalia antes de 2015, infec-
ciosas ou nio, pode ter acarretado um viés de informagio ao analisarmos os beneficios concedidos por
microcefalia sem causa especificada (BPC/E87) e a pensao vitalicia pela SCZ (E60). A entrada do ZIKV
no pais, de acordo com estudo realizado por Campos et al. 36, ocorreu em 2014, e os casos de micro-
cefalia por ZIKV foram registrados no Resp-Microcefalia apenas a partir de novembro de 2015, em
meio 4 epidemia de ZIKV. A impossibilidade de acesso, pelo SUIBE, aos requerimentos de BPC/E87 e
de E60 nio concedidos devido ao bito ou qualquer outra questdo do requerente antes de completar
todo o processo para a concessio dos beneficios pode ter acarretado um viés no dimensionamento das
familias em situacdo de vulnerabilidade socioecondmica com criancas com microcefalia por SCZ ou
outras causas, inviabilizando uma analise mais precisa. Por fim, a impossibilidade de realizar o linkage
entre os bancos utilizados resultou em uma analise descritiva ecolégica, importante como primeiro
levantamento acerca de um grave problema de satde publica no pais.

Conclusées

O padrio de concessao do BPC/E87 apresentou um aumento superior a trés vezes para criangas
com microcefalia nascidas durante a Espin-ZIKV em comparagio ao periodo anterior a este. A
auséncia de outros fatores responsaveis pelo aumento nas concessdes de BPC/E87 por microcefalia
sem causa especificada sugere que parte dessas concessoes corresponderam a casos de SCZ, pois a
Lei mo 13,.301/2016 determinou que as criancas com SCZ recebessem o BPC/E87 ja existente. A Lei
ne 13.985/2020 orientou a migragio desses casos para a E60, contudo a existéncia desse aumento
injustificivel de BPC/E87 ativos em criangas nascidas durante a Espin-ZIKV sugere que parte dessas
criangas tenha sido mantida no beneficio que ji recebia.

A concessdo de um percentual reduzido de E60 frente ao total de casos suspeitos de SCZ durante
o periodo estudado, e com parte desses desprotegidos por lei especifica, diante da associagio entre
vulnerabilidade econémica e infec¢des congénitas, demonstrou o desamparo dessas familias, com a
necessidade de melhor adequacio das politicas publicas para esse grupo.

O estudo verificou que, mesmo com a redugio da ocorréncia de SCZ ap6s Espin-ZIKV, as crian-
cas com SCZ que nasceram ap6s 2019 receberam BPC/E87, o que sugere uma protegio social ainda
menor das criancas com microcefalia por outras causas.

A comparagio entre as concessdes de BPC/E87 em 2013 e 2021 mostrou redugdo significativa
na concessao de BPC/E87 para criangas com microcefalia nascidas em 2021 em relagio as nascidas
em 2013; [ogo, nio foi observada nenhuma curva de aprendizado dos profissionais de satde sobre o
acesso aos beneficios sociais para criancas com microcefalia apos a Espin-ZIKV.

O presente estudo apresentou dados que indicam dificuldades quanto aos cuidados e protegao de
criangas portadoras de microcefalia e suas familias, e 0 quao vulneraveis elas ainda estdo. As dificulda-
des para fazer a anilise dos dados extraidos das plataformas utilizadas também indicam a necessidade
de interligacio das plataformas nacionais de informagcio para a criagio de uma plataforma tnica que
facilite a comunicagio dos sistemas, auxilie as agoes de cuidado a saude e protecio social, melhore o
acesso de beneficios 4 populagdo e fornega informagdes com maior presteza para estudos e desenvol-
vimento de agdes em saude publica que visem o bem-estar da populacio.
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