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RESUMO

A presente pesquisa objetivou compreender como a Defensoria Publica pode atuar
para a efetivacdo e o fomento de politicas publicas para a defesa do Direito
Fundamental & saude das criancas acometidas pela Sindrome Congénita do Zika.
Para tanto, retratou-se o cotidiano do atendimento realizado pela Defensoria Publica
as familias dessas criancas, apresentando as dificuldades comumente relatadas por
esses assistidos. Foram mapeadas as principais medidas coletivas judiciais e politicas
(extrajudiciais), com preponderéncia para essa Ultima forma de atuacéo, adotadas
pela referida Instituicdo na promogé&o e proteg¢do de Direitos Fundamentais dessas
criancas, conexos ao Direito a saude. Foram ainda expostas as principais praticas
coletivas politicas promovidas pelas Defensorias Publicas dos Estados de Alagoas,
Espirito Santo e Bahia para a promocéao e defesa de Direitos e instituicdo de politicas
publicas sanitarias para as referidas criancas, nos anos de 2017 a 2019, que
representaram ganhos juridicos a esse grupo vulnerabilizado. Por fim, analisou-se a
atuacao da Defensoria Publica como agente de efetivacdo de direitos e de fomento
de politicas publicas para as criancas vitimadas pela mencionada enfermidade. Como
caminho tedrico-metodolégico foi utilizada a Teoria das Préaticas Cotidianas de Michael
de Certeau, focando os estudos nos modos de operacao vivenciados pelos individuos
comuns a partir da percepcao das estratégias e taticas desenvolvidas no cotidiano,
utilizando como instrumentos de pesquisa e de elaboracdo do texto conversas e
imagens narrativas com os Defensores Publicos imbuidos dessa atividade, buscando
dar visibilidade as suas maneiras de fazer, na busca da efetivacdo dos direitos
sanitarios desse grupo hipervulnerabilizado. Conclui-se que, por meio do desempenho
de praticas politicas de microrresisténcias, a Defensoria Publica pode atuar para a
efetivacdo e o fomento de politicas publicas para a defesa do Direito Fundamental a
saude das criancas acometidas pela Sindrome Congénita do Zika, como auténtico
Centro Multiportas, construindo novos caminhos que possibilitem a concretizacéo e a

ampliacdo de Direitos para esses individuos e seus familiares.

Palavras-chave: Defensoria Publica. Politicas publicas. Direito a saude. Criancgas.

Sindrome Congénita do Zika.



ABSTRACT

This research aimed to understand how the Public Defender's Office can act to
implement and promote public policies to defend the Fundamental Right to health of
children affected by Congenital Zika Syndrome. Therefore, it was described the daily
care performed by the Public Defender's Office to the families of these children,
presenting the difficulties commonly reported by these assisted. The main collective
judicial and political (extrajudicial) measures were mapped, with preponderance for
this last form of action, adopted by the aforementioned Institution for the promotion and
protection of fundamental rights of these children, related to the Right to Health. The
main collective political practices promoted by the Public Defender's Defenders of the
States of Alagoas were also exposed, Espirito Santo and Bahia for the promotion and
defense of rights and institution of public health policies for these children, in the years
2017 to 2019, which represented legal gains for this vulnerable group, and finally, the
performance of the Public Defender's Office as an agent for the realization of rights
and promotion of public policies for children victimized by the aforementioned disease
was analyzed. As theoretical and methodological paths, Michael de Certeau's Theory
of Practices was used, focusing on the ways of operation experienced by ordinary
individuals from the perception of strategies and tactics developed in daily life, using
as instruments of research and elaboration of the text narrative conversations and
images with public defenders imbued with this activity, seeking to give visibility to their
ways of doing in the search for the effectiveness of the health rights of this
hypervulnerabilized group. In conclusion, by performing political practices of
microresistance, the Public Defender's Office can act to implement and promote public
policies to defend the Fundamental Right to health of children affected by Congenital
Zika Syndrome, as an authentic Multiport Center, building new paths that enable the

realization and expansion of the rights for these infants and their families.

Keywords: Public Defender's Office. Public policy. Right to health. Children.
Congenital Zika syndrome.
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1 INTRODUGAO

No Brasil, no final de 2014, foi registrado o aparecimento de uma nova enfermidade
denominada de zika, uma doenca benigna, sem sintomas graves, causada pelo virus
de mesmo nome, que é geralmente transmitida pelo mosquito Aedes aegypti, um

velho conhecido da populagéo brasileira.

Logo apds o aparecimento dessa doenca, foi observada uma elevacéao consideravel
nas notificagbes de nascimento de bebés com microcefalia, sem uma causa

conhecida. A regido Nordeste foi a que registrou 0 maior nimero de casos.

Com o desenvolvimento das pesquisas cientificas, foi possivel comprovar a relacao
entre 0os casos de microcefalia e a zika, o que causou grande comocéo social,
especialmente porque o reduzido diametro da cabeca das criancas era apenas o sinal
aparente das malformacdes e debilidades causadas pelo zikavirus nos bebés,
podendo ainda originar agravos neuroldgicos, cardiacos, oftalmoldgicos etc. Passou

a ser denominada de Sindrome Congénita do Zika (SCZ).

Apos a confirmagdo de 907 casos de SCZ em recém-nascidos, o pais declarou, no
segundo semestre de 2015, a Situacdo de Emergéncia em Saude Publica de
Importancia Nacional (ESPIN) para Zika e Microcefalia, instituindo algumas politicas

publicas para o enfrentamento desta crise.

Posteriormente, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) declarou a situacdo de
Emergéncia de Salde Puablica de Importancia Internacional pelo Zikavirus
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS [ONU], 2016), situacdo que perdurou até
18 de novembro de 2016.

Logo ap0s o enceramento da Situacdo de Emergéncia de Importancia Internacional e
com a diminuicdo de casos, o0 Brasil também decretou o fim da Situagcdo de
Emergéncia Nacional, comprometendo-se a promover medidas preventivas em
relacdo ao virus, bem como a manutencédo dos cuidados com as criangas vitimadas.
Contudo, nenhuma dessas duas vertentes de enfrentamento do problema foi atendida

adequadamente.
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Em relagdo ao vetor, ndo foram adotadas medidas mais eficientes para o controle do
Aedes aegypti, mantendo-se as mesmas politicas publicas de responsabilizacdo da
populacao pela limpeza das casas e de visitacdo domiciliar por agentes de endemias,
0 que causou grande preocupacao entre os pesquisadores e profissionais de saude
diante da possibilidade do surgimento de uma nova epidemia de zika nos préximos
anos (CBN, 2019; MATTA, 2018).

Segundo a ONU, devido a auséncia de resposta preventiva robusta, o Brasil possui a
maior probabilidade de ter lactantes vitimados pelas consequéncias tragicas do
zikavirus da América Latina, 10,78%, enquanto no Panama a taxa € de 2,6% e em
Porto Rico, de apenas 0,62% (PROGRAMA DAS NACOES UNIDAS PARA O
DESENVOLVIMENTO [PNUD], 2017, p. 29), o que corrobora a analise e as

perspectivas dos especialistas brasileiros.

A face mais dramética dessa crise de saude publica, inegavelmente, sdo criancas
vitimadas pela SCZ e suas familias, que fazem parte da camada mais vulnerabilizada
da sociedade e cujo numero continua a crescer, jA que 0 virus permanece em

circulagdo no pais.

Conforme os dados divulgados pelo Ministério da Saude, nos ultimos cinco anos foram
confirmados, em todo o pais, 3.563 (trés mil e quinhentos e sessenta e trés) casos de
infeccdo congénita causada pelo zikavirus (BRASIL, 2020b, p. 2), sendo estes
individuos e suas familias os principais atingidos pela ineficacia das politicas publicas,
especialmente de atendimento a saude e a assisténcia social, dada a quase
inexisténcia de acdes publicas especificas em seu favor, o que agrava ainda mais sua

situacdo de vulnerabilizacao.

Neste contexto e tentando alcancar o minimo de dignidade para essas criangas,
muitos de seus familiares, especialmente as maes, tém procurado as Defensorias
Publicas Estaduais e da Unido, sobretudo no Nordeste e no Sudeste do pais, regides
gue contam com o maior nimero de casos SCZ, para obter orientacdes sobre os
possiveis direitos de seus filhos e solugdes juridicas para que eles sejam efetivados,

mormente no que se refere as politicas publicas de salde, tais como: acesso a


https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/46118-brasil-apresenta-balanco-apos-4-anos-de-epidemia-do-zika
https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/46118-brasil-apresenta-balanco-apos-4-anos-de-epidemia-do-zika
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consultas e exames, fornecimento de medicamentos, alimentos e insumos,
tratamentos especializados etc., diante das falhas na prestacdo desses servigos e

produtos por parte do Poder Publico, de forma individual e coletiva.

A Defensoria Publica foi instituida em 1988, pela Constituicio Federal. E a opgdo
brasileira para a prestacdo da assisténcia juridica gratuita aos vulnerabilizados,
cabendo a esta instituicdo ser expressao e instrumento do regime democratico e tendo
como missao fundamental “promover a orientagao juridica, os Direitos Humanos e a
defesa, em todos os graus, judicial e extrajudicial, dos direitos individuais e coletivos,

de forma integral e gratuita, aos necessitados” (BRASIL, 1988, online).

Para o cumprimento de sua fung¢édo, como instituicdo essencial a Justica e instrumento
do regime democratico, é indispensavel que a Defensoria Publica trabalhe pela
concretude dos objetivos fundamentais da Republica, lutando pela constru¢do de uma
sociedade mais justa, que promova o bem de todos, onde a pobreza, a desigualdade

e a marginalizacéo sejam excecdes a serem superadas.

Sob essa perspectiva, a Defensoria Publica adquiriu feicdes de direito-garantia para
0s necessitados de Justica, assumindo uma posi¢ao contra-hegemaonica de promocéo
incondicional dos Direitos Humanos e da democracia, buscando, por meio dos
instrumentos adequados de defesa juridica e politica, defender os direitos dos
vulnerabilizados, invisibilizados e excluidos dos processos de decisdo, na busca da
construgéo de uma sociedade menos desigual.

Em relacado as criancas acometidas pela SCZ e suas familias, vitimas contumazes das
omissdes do Estado, foram promovidas pela Defensoria Publica varias agoes judiciais
tanto individuais quanto coletivas, objetivando a efetividade de seus Direitos
Fundamentais Sociais. Também foram utilizadas outras maneiras de efetivar e
fomentar a criacdo de novas politicas publicas para o atendimento sanitario desse
grupo especialmente fragilizado, funcionando como um auténtico Centro Multiportas

para a prevencao e o tratamento dos conflitos.
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Neste sentido, foram realizadas Audiéncias Publicas com a participacdo de membros
do Executivo, pesquisadores, profissionais relacionados a tematica e dos
representantes das criancas, objetivando dar visibilidade as necessidades dessas
familias de forma que fossem elaboradas politicas publicas que as favorecessem,;
além da promocdao de reunides tematicas com a participacao de Defensores Publicos
de todo o pais para a construcao de documentos a serem encaminhados as diversas
esferas de governo, na busca de solucdes extrajudiciais para a resolucdo de
problemas especificos das criancas vitimadas pela SCZ. Essas praticas cotidianas

sdo o foco deste trabalho.

A partir das premissas acima, foi elaborado o seguinte problema: Como as
Defensorias Publicas podem atuar para a efetivacdo e o fomento de politicas publicas

na defesa do Direito Fundamental a satde das criangas acometidas pela SCZ?

Estabelecemos os seguintes objetivos:

a) compreender o cotidiano do atendimento das Defensorias Publicas as familias
das criancas que foram acometidas pela SCZ no que respeita as demandas por
politicas publicas de protecao e garantia do Direito Fundamental a saude;

b) mapear medidas coletivas judiciais e politicas (extrajudiciais) adotadas pela
Defensoria Publica para a promoc¢éo e a protecao de direitos e a instituicdo de
politicas publicas que visaram a efetivacdo de Direitos Fundamentais das
criancas acometidas pela SCZ, conexos ao Direito a Saude, entre os anos de
2017 e 2019;

c) visibilizar medidas coletivas judiciais e politicas (extrajudiciais) realizadas pelas
Defensorias Publicas Estaduais para a promocéo e a protecdo de direitos e a
instituicdo de politicas publicas que visaram a efetivacéo do Direito Fundamental
a saude das criangas vitimadas pela SCZ, entre os anos de 2017 a 2019, nos
estados de Alagoas, Espirito Santo e Bahia, que representaram ganhos juridicos

para esse grupo socialmente vulneravel;
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d) analisar a atuacdo da Defensoria Publica como agente de efetivacdo e de
fomento de politicas publicas para a prote¢éo e garantia do Direito Fundamental

a saude das criancas vitimadas pela SCZ.

Cumpre ressaltar que apesar de compreendemos que toda a atuacédo da Defensoria
Publica detém um carater politico, visto que a essa instituicao foi constitucionalmente
consagrada a missao de ser instrumento do regime democratico, na escrita deste
trabalho reservamos a expressao “atuagao politica” para designar as praticas
extrajudiciais que buscaram a efetivacdo e o fomento de politicas publicas
relacionadas direta ou indiretamente ao Direito Fundamental a salde das criancas

vitimadas pela SCZ.

Partindo da perspectiva de trabalhar com os cotidianos vivenciados na Defensoria
Publica e buscando compreender as maneiras de fazer utilizadas pelos membros
dessa instituicdo para a promocdo, defesa e ampliacdo de direitos desse grupo
especialmente vulnerabilizado, optamos por utilizar como referencial tedrico-

metodologico a Teoria das Praticas Cotidianas, de Michael de Certeau.

Em seu livro a “Invengao do cotidiano”, o referido autor trabalha com instrumentos e
conceitos que possibilitam compreender o cotidiano por meio das praticas do dia a
dia.

Para Certeau (2017), os individuos ndo sao meros receptores passivos dos produtos
culturais, pois tém a capacidade de abrir seus préprios caminhos, por meio dos usos
gue dao aos produtos culturais impostos numa liberdade em que cada sujeito procura
viver da melhor forma possivel, alterando os objetos e os codigos socialmente

determinados mediante as artes de fazer.

O objetivo de Certeau é buscar o que escapa aos olhares desatentos dos métodos
cientificos dominantes: a inventividade do homem comum, heréi anénimo, murmurio
das sociedades, que em suas praticas cotidianas € capaz de resistir a ordem imposta
por meio da criatividade e da inventividade, construindo microrresisténcias que se

fundamentam em microliberdades e estabelecendo uma rede de antidisciplina, sem,
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contudo, pretender romper com o sistema hegemoénico no qual estd inserido
(CERTEAU, 2017, p. 15; CERTEAU; GIARD; MAYOL, 2016, p. 23).

O objeto de analise de Certeau sdo os modos de operacdo e 0s esquemas de acao
praticados pelos individuos, visando estudar a l6gica operativa desses procedimentos
nas rela¢des sociais, uma vez que para esse autor é a relacdo social que determina o

individuo, e ndo o contrario.

A partir dessas compreensfes, Certeau estruturou a sua Teoria das Préticas
Cotidianas em dois conceitos fundamentais: estratégias e taticas.

Estratégias sdo manipulacdes das relacdes sociais que possibilitam isolar sujeitos de
saber e poder em espacos proprios de onde emana a disciplina ou ordem, baseada
numa relacdo que vulnera o “outro”, gerando dependéncia (ARAUJO; BUSSINGUER,
2019a, p. 575).

Jéa as taticas sdo as maneiras de fazer praticadas por aqueles que nédo possuem lugar
de poder, um préprio, mas atuam no lugar do outro, articulando, interagindo, até
mesmo subvertendo, silenciosa e sub-repticiamente, os lugares do querer e poder
estabelecidos numa dada ordem social, na qual o homem comum pode dar golpes,
jogando com o0s acontecimentos para transforma-los em ocasides de escape,

pequenas resisténcias ao controle disciplinar, sem, contudo, romper com este.

Aplicando essas ideias aos cotidianos juridicos, a Teoria das Préticas Cotidianas
permite compreender o Direito como um produto cultural, que possui uma ideologia e
pressupostos impostos socialmente a todos, sob o fundamento de uma suposta

ordem, formalidade e igualdade. Trata-se do conceito de estratégias.

Os individuos que habitam esse espaco-tempo ndo se comportam passivamente,
sendo como usuarios ativos que jogam com ele, dando-lhe outros sentidos, seja para
concordar, seja para discordar, desviando-se do seu disciplinamento por meio de
praticas minusculas de resisténcias, abrindo, assim, caminhos a outras vivéncias,

alterando-o e inovando-o por dentro do sistema. Essas praticas sdo do tipo taticas.
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Esses conceitos possibilitam compreender como o0s jogos travados entre 0s
praticantes, ora por meio das estratégias, ora por meio das taticas, podem promover
alteracdes profundas no sistema juridico, mediante alteracdes legislativas ou pela
mudanca de interpretacdo das normas pelos Poderes Judiciario e/ou Executivo,
forcando a sua adaptacio aos anseios e praticas sociais. E, portanto, um referencial
tedrico-metodoldgico muito interessante para os fins objetivados nesta pesquisa

juridica.

Desta forma, iniciamos os capitulos pelo caminho tedrico-metodoldgico trilhado nesta
tese, apresentando a Teoria Certeuriana das Préticas Cotidianas e sua aplicacdo a

pesquisa juridica, narrando as trilhas da pesquisa construidas com os praticantes.

No segundo capitulo, tratamos das realidades e dificuldades da SCZ, tracando um
panorama do cotidiano vivenciado com e pelas criancas vitimadas pela SCZ e suas
familias, expondo as principais demandas que permeiam o dia a dia do atendimento

desse publico pela Defensoria Publica.

Elencamos no terceiro capitulo os principais elementos da Doutrina da Protecéo
Integral das Criancas, mormente em relacdo ao Direito Fundamental a saude desses

individuos.

Posteriormente, no quarto capitulo, trabalhamos a temética da Defensoria Publica,
seus principios, fundamentos e missdes institucionais, lancando luz sobre sua posicéo
de embate contra as estruturas hegemoénicas, para a defesa das pessoas

vulnerabilizadas.

No quinto capitulo, mapeamos as principais medidas judiciais coletivas e politicas
promovidas pela Defensoria Publica no pais, que visaram a efetivacdo de Direitos

Fundamentais conexos ao direito a saude das criancas vitimadas pela SCZ.

Ja no sexto capitulo, buscamos dar visibilidade as medidas coletivas politicas
(extrajudiciais) e judiciais promovidas pela Defensoria Publica para a promoc¢ao e a
defesa de Direitos e a instituicdo de politicas publicas para a efetivacdo do Direito

Fundamental & saude das criancas acometidas pela SCZ, entre os anos de 2017 e
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2019, nos estados de Alagoas, Espirito Santo e Bahia, que tenham representado

ganhos juridicos para esse grupo socialmente vulneravel.

Os estados de Alagoas e Bahia foram selecionados por fazerem parte de uma regiédo
onde se concentra 0 maior nimero de casos de SCZ, e por possuirem Defensorias
Publicas estruturalmente capazes de promover o atendimento das demandas
coletivas das familias com criancgas vitimadas pela sindrome. O estado do Espirito
Santo foi escolhido porque também possui uma Defensoria Publica estruturada,

apesar de ainda pouco capilarizada.

O lapso temporal da pesquisa (2017 a 2019) se justifica por compreender o periodo
do final da Situacdo de Emergéncia Nacional do Zika e do comeco e da intensificacédo
da busca das familias pelo apoio da Defensoria Publica para a orientacdo e defesa
dos direitos das criancas com a SCZ, ante as inUmeras omissdes do Estado em

relacdo as politicas publicas para essa populacéo.

No sétimo capitulo, analisamos as taticas cotidianas da atuacéo da Defensoria Publica
como agente de efetivacdo e de fomento de politicas publicas para a protecédo e a
garantia do Direito Fundamental a saude das criancas portadoras da SCZ, em meio

as estratégias decorrentes das omissées do Poder Publico.

Finalmente, no oitavo capitulo, trouxemos algumas conclusdes sobre essas maneiras
de agir da Defensoria Publica, a fim de dar visibilidade sistematizada ao papel de ator
de efetivacdo e fomento de politicas publicas desempenhado por essa instituicdo na
promocdo, protecdo, defesa e concretizacdo de Direitos Fundamentais,
especialmente no tocante a salude desses meninos e meninas acometidos(as) pela

SCZ, funcionando como um auténtico Centro Multiportas.
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2 CAMINHO TEORICO-METODOLOGICO

Em grande medida, as pesquisas na area juridica ainda sao bastante focadas no
dogmatismo, relegando-se ao segundo plano o fato de que o conhecimento juridico
ndo pode ser concebido a margem de sua estrutura coercitiva e ideoldgica, e,
tampouco, desconsiderados os efeitos esperados e provocados por eles na
sociedade, especialmente nos operadores do Direito na vida cotidiana, uma vez que

essa ndo pode ser desprezada na construcdo e compreensao da pratica social.

Compreendendo que o Direito € um produto cultural, que tem uso direto pelos
profissionais que com ele trabalham, mas também pela sociedade, interessa-nos
saber como ele € manejado por esses atores, que nao sao doéceis nem passivos, Como

se poderia imaginar inicialmente.

Neste sentido, a Teoria das Préaticas Cotidianas de Michel de Certeau € um
interessante fundamento tedrico-metodoldgico de pesquisa, ja que, sem perder o rigor
caracteristico da ciéncia, possibilita ao pesquisador instrumentos e conceitos para

compreender o cotidiano.

Em seu livro a “Invencgao do cotidiano”, o referido autor parte da compreenséao de que
os individuos ndo sdo meros consumidores passivos dos produtos culturais, mas tém
capacidade de, por meio dos seus usos, conferir-lhes outros significados, alterando

suas normativas mediante as artes de fazer cotidianas.

Assim, seus objetos de analise ndo sdo as grandes revolu¢cdes ou movimentos, mas
os desvios, dribles, golpes e jogos, ou seja, as formas com as quais os dominados
interagem diariamente com a cultura dominante, sem se deixar uniformizar por ela,
dando forca a uma subverséo silenciosa e praticamente imperceptivel aos métodos
cientificos tradicionais (ARAUJO, BUSSINGUER, 2019a, p. 574).

Certeau busca o que escapa aos olhares desatentos: a criatividade do homem
comum, que, em suas praticas cotidianas, € capaz de resistir a ordem dominante,

construindo microrresisténcias que se fundamentam em microliberdades, sem,
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contudo, romper com os instrumentos de disciplina (CERTEAU, 2017, p. 15;
CERTEAU; GIARD; MAYOL, 2016, p. 23).

E por suas praticas de microrresisténcias que o mais fraco realiza apropriacdes e
ressignificagcdes dos produtos culturais, alterando as pretensdes originais de seus
idealizadores (legisladores, magistrados, Poder Publico, no caso do Direito). Para o
autor é imprescindivel compreender 0s usos que 0S grupos sociais ou os individuos
fazem destes conhecimentos, uma vez que a presenca e a circulacdo de uma
representacdo (ordem, cultura dominante) ndo indicam, de modo algum, o que ela é
para os seus usuarios (ARAUJO, BUSSINGUER, 2019b, p. 83).

O olhar do pesquisador ndo recai sobre os individuos em si, suas subjetividades, mas
em cada individualidade, que € o lugar onde atua uma pluralidade, incoerente e muitas
vezes contraditoria, de suas determinacdes relacionais. O estudo esta focado nos
modos de operacdo ou esquemas de acdo, e ndo em seus veiculos ou sujeitos. Visa
a andlise da logica operatéria, buscando explicar as combinacdes de operacdes que
compdem uma cultura e exumar os modelos de acao caracteristicos de seus usuarios
praticantes (CERTEAU, 2017, p. 37-38).

A presenca e a circulacdo de uma norma néo significam de modo algum o que ela é
para 0s seus usuarios; é necessario analisar as manipulacées que esses praticantes
fazem do produto que eles ndo fabricaram. Apenas desse modo se podera
compreender as diferencas ou semelhancas entre o produto culturalmente produzido
pelo poder hegemdnico e a producao secundaria que nasce e se esconde nos Uusos
conferidos pelos individuos. Busca-se o ato de falar, que ndo pode ser reduzido ao
conhecimento da gramatica, porquanto € composto das apropriacbes e
reapropriacdes (novos sentidos, girias, contragcdes, regionalismos etc.) promovidas

pelos usuarios em suas praticas:
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Em linguistica, a “performance” ndo é a “competéncia’: o ato de falar (e todas
as taticas enunciativas que implica) ndo pode ser reduzido ao conhecimento
da lingua. Colocando-se na perspectiva da enunciacédo, este estudo privilegia
0 ato de falar: este se opera no campo do sistema linguistico: coloca em jogo
uma apropriacdo ou uma reapropriacao da lingua pelos locutores, instaura
um presente relativo a um momento e um lugar; e estabelece um contrato
com o outro interlocutor numa rede de lugares e relacbes. Essas quatro
carateristicas do ato enunciativo poderdo encontrar-se em outras praticas
(caminhar, cozinhar etc.). (CERTEAU, 2017, p. 40).

Essa teoria busca analisar as formas pelas quais os praticantes ou dominados jogam
com os mecanismos de disciplina (regramentos impostos), de forma a altera-los ou
desvia-los, resistindo a eles por meio de microprocedimentos cotidianos e astuciosos,
reapropriando-se do espaco organizado pelas técnicas de producdo socioculturais e
estabelecendo uma rede de antidisciplina, sem, contudo, intencéo alguma de captura-

los ou derrota-los.

Certeau (2017) trabalha numa perspectiva semelhante e oposta a de Foucault.
Semelhante porque procura distinguir as opera¢des minusculas que se multiplicam
nas estruturas tecnocraticas e modificam seu funcionamento por uma multiplicidade
de préticas articuladas sobre e com os detalhes. Oposta porque o seu olhar ndo esta
na microfisica do poder, que privilegia o aparelho produtor da disciplina e da
docilizacdo, mas intenta compreender as formas sub-repticias que sdo assumidas
pela criatividade tatica e as bricolagens! dos individuos presos nessa rede de
vigilancia, que formam a contrapartida astuciosa de uma rede de antidisciplina que
habita em meio ao disciplinamento, ou seja, dentro do espaco proprio da disciplina,
porém promovendo golpes de microliberdades.

Partindo dessas premissas, a Teoria das Praticas Cotidianas foi baseada em dois

conceitos fundamentais: estratégias e taticas.

Estratégia é o célculo de relacdes de forca que se torna possivel a partir do momento
em que um sujeito saber e poder é isolavel num ambiente. Ele busca um lugar capaz
de ser circunscrito em um préprio e é capaz de servir de base a uma gestédo de suas

relacdes com a exterioridade, ou seja, os outros individuos (CERTEAU, 2017, p. 45).

1 Bricolagem é um termo utilizado por Certeau para representar a unido de varios elementos culturais
gue resultam em algo novo, como uma colcha de retalhos.
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Esse lugar de poder, que pode ser material ou imaterial, de onde emana a disciplina

ou a ordem que enfraquece “outro”, gerando subordinacéo, sujeicao.

Conforme Peixoto (2011, p. 42), estratégia € a determinacdo dominante que
intenciona regular a dinamica social e perpetuar a posi¢cdo daqueles que ditam as
normas. Isso porque, a todo o0 momento, as estratégias cotidianas querem reprimir
qualquer forma de acao contraventora que utilize os produtos fabricados por uma elite,

a favor da acao criativa.

Certeau aduz que a estratégia pode ser compreendida como a vitéria do lugar (o
proprio) sobre o tempo, ou seja, € um lugar que permite angariar as vantagens
conquistadas, preparar incursédo e obter independéncia. Trata-se de uma espécie de
“demarcacédo espacial”, semelhante a uma trincheira de guerra da qual é possivel

observar e agir em direcéo a alvos especificos (LEITE, 2010, p. 749).

Ja as taticas sdo as maneiras de fazer que possibilitam aos consumidores/usuarios
escapar do controle das estratégias. Sdo as acdes ou omissdes praticadas por
agueles que ndo possuem o proprio, ou seja, por agueles que ndo tém um lugar de
poder, mas atuam no lugar do outro, articulando, interagindo e, até mesmo,
subvertendo, silenciosa e sub-repticiamente, os lugares do querer e poder
estabelecidos numa dada ordem social (ARAUJO; BUSSINGUER, 2019a, p. 575).

Da-se uma espécie de jogo ou luta em que os praticantes ndo detém um lugar (ordem
e dominacéo); habitam no terreno das estratégias, possuindo como armas o0 tempo e
a astucia. Ao perceber que o olhar pandptico das estratégias se desloca, 0 homem
comum pode dar golpes, jogando com o0s acontecimentos para transforma-los em
ocasifes de escape, pequenas resisténcias ao controle disciplinar, sem, contudo,
romper com ele (ARAUJO; BUSSINGUER, 2019b, p. 84-85).

A titulo de exemplo, Certeau (2017, p. 48) observa que a leitura parece ser 0 maximo
da passividade que caracterizaria o consumidor. Ao ler, o individuo habita o espaco
do outro, ndo se garantindo dos efeitos do tempo (ele esquece lendo e esquece o que

leu). Contudo, ao ler, o individuo insinua as astucias do prazer e uma reapropriagao
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do texto do outro (taticas): ai vai cacar; ali € transportado & sua propria memaria. Vé
na paisagem descrita no texto as imagens de sua infancia, mobiliando o texto com
seus gestos e recordacoes. ldentifica-se com o escrito, produzindo a partir dele uma
nova arte, transformando o texto em habitavel como um apartamento alugado. A
ordem reinante do texto posto (estratégia) serve de suporte para produc¢des inUmeras
do leitor, sobre as quais 0 autor ndo tem propriedade.

Esse discurso, que pode parecer “ingénuo”, ndo € uma “celebragdo do cinismo” nem
o0 rompimento do contrato social, mas apenas a forma como o homem comum
desenvolve seus embates para tentar virar as regras de um contrato coercitivo
favoravel apenas aos fortes (SOUSA FILHO, 2002, p. 130). Entretanto, € preciso
compreender que o0 esquema analitico de Certeau ndo € estanque; ha praticas que
tanto podem alterar as estratégias quanto as taticas, conferindo possibilidades de
compreensao da dindmica do cotidiano em constante movimento (JOSGRILBERG,
2005, p. 12; LEITE, 2010, p. 750).

Sob o aspecto metodoldgico, trata-se de um filésofo considerado pés-estruturalista,
que aplica aos seus estudos a flexibilidade e o rigor, sem se deixar aprisionar a um
anico método ou a certos e especificos campos do saber (FARIA; LEITE DA SILVA,
2017; BITTENCOURT, 2012). Prop&e varias maneiras de pensar os modos de fazer
cotidianos, bastante utilizado nas pesquisas das areas de educacédo, sociologia,

administracdo etc., mas praticamente desconhecido na ciéncia juridica.

Certeau se afasta da ideia de método que separa o conhecer do fazer, ou seja, de
discursos que organizam de formas diversificadas a maneira de pensar e a maneira
de fazer, cuja gestédo racional de producdo e de operacdo € regulada em campos
estanques. Sugere um discurso que ordena um saber-fazer em conjunto, dividido
apenas entre as praticas ja articuladas pelo discurso e as que ainda ndo o sao.
Confere ao cotidiano e ao corriqueiro o estatuto de objeto cientifico (ARAUJO;
BUSSINGUER, 2019a, p. 577).

Esse entendimento é compartilhado por Warat (2010, p. 11), que identifica a

necessidade da criacdo de um novo perfil de investigador capaz de entender que as
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representacdes tedricas ndo podem ser dissociadas das praticas sociais cotidianas,
porque “dentro ndo € a mesma coisa que sobre”. Faz-se necessaria a libertacdo dos
juristas do dogmatismo, para que deixem aflorar a sua sensibilidade e oucam o “grito

da rua”, dos excluidos que ali habitam e produzem o Direito vivido, sentido.

Certeau busca alicercar a construcdo do conhecimento a partir de uma Vvisao
multidisciplinar, sem desprezar ou eleger nenhum método ou forma de conhecimento
a priori, uma vez que as relagdes sociais sdo mdltiplas e complexas (ARAUJO;
BUSSINGUER, 2019b, p. 86).

Para compreender as praticas cotidianas, é necessario beber de todas as fontes
(ALVES, 2001, p. 27). Tudo o que integra a vida social praticante a ser pesquisada
deve ser considerado relevante, trazendo-se para a pesquisa hovos modos de ver as
complexidades superando-se a ideia de que apenas aquilo que pode ser classificado,
organizado, enquadrado serve como dado de pesquisa, buscando revelar seus
enredamentos, seus pequenos acontecimentos. E imperioso ir “[...] ao encontro do
imprevisivel, do incontrolavel, do diverso, do singular que também fazem parte da vida
cotidiana” (MORIN, 2010, p. 122-123).

Convém ainda ressaltar a relevancia do conceito de complexidade trazido por Morin,
para quem nao deveria haver um corte entre as categorias cognitivas e os tipos de
conhecimentos, pois “[...] tudo se entrecruza, tudo se entrelaga para formar a unidade
da complexidade; porém, a unidade do complexus ndo destréi a variedade e a

diversidade das complexidades que o teceram” (MORIN, 2010, p. 188).

A partir dessa compreensao de multiplicidade e complexidade, para Certeau néo se
pode desconsiderar a existéncia da politica, do tempo e da subjetividade no campo
de pesquisa, o0 que inclui o pesquisador, que é alguém que também pode e deve fazer
parte de campo estudado, que se coloca em cena e em agao para um fazer-com, aqui
e agora, onde existem circunstancias e atores particulares que jamais podem ser

descontextualizados ou generalizados.
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O objetivo da pesquisa com a teoria certeauriana € compreender o cotidiano dos
praticantes, como esses individuos tecem seus usos e modos de fazer, sem
estabelecer sobre eles qualquer juizo de valor ou julgamento, mas sempre com 0
fundamento ético de alteridade, de reconhecimento da legitimidade do outro,
propondo analises diversificadas a fim de demonstrar que a aparente desordem dos
atos humanos compde cenarios profundos e diversificados, que podem ser

compreensiveis por pesquisadores das relacfes sociais.

Nas pesquisas juridicas sobre a efetividade de aplicacdo social do arcabougo
normativo, a utilizacdo da Teoria das Préaticas Cotidianas permite compreender o
Direito ndo como um produto neutro, mas dotado de ideologia e pressupostos que,
devido a sua forma cogente, sdo impostos socialmente sob o fundamento de uma
suposta ordem, formalidade e igualdade. Suas praticas podem ser compreendidas sob

a ideia de estratégias.

Como asseverado por Certeau, as estratégias constituem um préprio, ou seja, um
espaco de dizer e de poder no qual todos estéo inseridos, j& que nenhum cidadéao esta
fora do espaco normatizado pelo Direito; este, apesar de ndo ser a Unica forma de
controle social, € a mais potente devido a gravidade conferida as suas sancdes
(ARAUJO; BUSSINGUER, 2019a, p. 577).

Nesse espaco de poder normativo, os individuos ndo se comportam como sujeitos
passivos e obedientes, mas como usuarios ativos do sistema juridico, conferindo a ele
outros significados e apropriacdes jamais pensados por seus produtores originais
(Legislativo, Executivo e até Judiciario), seja para o seu cumprimento, seja para, por
dentro do sistema, criar escapes, desviando-se do seu disciplinamento por meio de
microrresisténcia e abrindo outras possibilidades de utilizacdo, alteragédo e inovacéao,

sem, contudo, romper com ele.

Nessa perspectiva, o estudo sobre o que é produzido pelos praticantes/usuarios em
suas artes de fazer cotidianas possibilita uma inversdo do olhar, que passa das
estruturas de poder (estratégias) para focar a visdo naguele que habita o ndo-lugar e

que faz de suas praticas cotidianas uma expressao de suas microliberdades, néo
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sucumbindo integralmente ao regime disciplinar, mas sem com ele romper totalmente.
Isso confere ao pesquisador das ciéncias juridicas mecanismos de compreensao do
“‘jogo” travado nas relacfes estabelecidas entre as normas legais e sua efetiva eficacia
social, conhecendo e entendendo as ressignificacfes, aceitacbes e as pequenas

resisténcias que as multiddées andnimas opdem ao sistema normativo do Direito.

Por essa abordagem metodoldgica, o pesquisador do Direito pode libertar-se dos
distanciamentos e das neutralidades classicos, para inserir-se no campo de pesquisa
e fazer parte dele; para fazer com, reconhecendo que o Direito ndo esta dissociado
das ideologias, dos subjetivismos, dos efeitos do tempo, das mudancas nas relacoes
sociais, dos afetos, das resisténcias. Enfim, que o conhecimento ndo pode ser
produzido em apartado da realidade social & qual se refere (ARAUJO; BUSSINGUER,
2019b, p. 86).

Esses elementos da Teoria das Praticas Cotidianas foram fundamentais a sua escolha
como fundamento tedrico-metodoldgico, jA que nosso objetivo foi estudar os modos
de agir da Defensoria Publica para a defesa do direito a saude das criancas

acometidas pelo zikavirus.

Nas palavras de Warat (2002, p. 94), para que 0s juristas possam assumir as
bandeiras dos socialmente excluidos, devem estar em contato com o “totem juridico”
sem, contudo, serem devorados por ele, promovendo um “uso transgressor do direito”.
Mesmo preso na teia normativa, o defensor (e o pesquisador) dos direitos dos
vulnerabilizados n&o pode se deixar dominar complemente por ela; antes, precisa
realizar apropriacfes, ressignificacfes e resisténcias cotidianas que possibilitem
avancos e liberdades, ainda que pequenos, para e com o0s seus defendidos, tirando,

assim, “partido do forte”.

Como o direito (que € um modelo de cultura), a cultura articula conflitos e
volta e meia legitima, desloca ou controla a razdo do mais forte. Ela se
desenvolve no elemento das tens@es, e muitas vezes, de violéncias —a quem
fornece equilibrios simbdlicos, contratos de compatibilidade e compromissos
mais ou menos temporarios. As taticas de consumo, engenhosidade do fraco
para tirar partido do forte, vio desembocar, entdo, em uma politizacdo das
praticas cotidianas. (CERTEAU, 2017, p. 44).
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No caso das criangas vitimadas pelo zikavirus e de suas familias, as poucas politicas
publicas especificas e a inefetividade dos direitos declarados compdem um conjunto
de préticas que agravam as vulnerabilidades desse grupo social, funcionando como
instrumentos de disciplinamento e opressdo. O sistema politico-normativo ndo tem
interesse em protegé-las, ao contrario, trabalha no sentido do seu silenciamento e da
adequacao as violacdes constantes, especialmente no que se refere aos servigos de

saude.

Apos o final da Situacdo de Emergéncia Nacional em Saude Publica, essas familias
foram relegadas as politicas publicas ja existentes, que possuem deficiéncias crénicas
e ja ndo atendiam aos cidaddos adequadamente. Nesse sentido, as negativas e
dificuldades sdo muitas e constantes, seja no que se refere as terapias, seja no que
se refere aos tratamentos imprescindiveis a vida e ao desenvolvimento desses

individuos.

Para tentar provocar fissuras nessa estrutura de barreiras e impedimentos, a
Defensoria Publica promove préticas coletivas judiciais e extrajudiciais “marginais”,
que objetivam construir possibilidades de, por dentro sistema juridico e das
instituicBes (totem juridico), alcancar vitérias, mesmo que pequenas, no sentido da
promocao, da protecao e da defesa do Direito Fundamental a saude dessas criancas

e suas familias.

Trazer visibilidade sistematizada a essas praticas podera conduzir a sua replicacéo e
ao aperfeicoamento pelos Defensores Publicos, representando um avanco do sentido
do cumprimento das func¢des institucionais da Defensoria Publica, como instrumento
do regime democratico, responsavel pela orientacdo juridica, promocao dos Direitos
Humanos e a defesa, em todos os graus, de forma integral e gratuita, dos

vulnerabilizados.
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2.1 PRATICAS VIVENCIADAS NO CAMPO DE PESQUISA

A partir das concepc¢des acima dispostas e considerando que a pesquisadora ja se
encontra inserida no campo de pesquisa pelo desempenho do cargo de Defensora

Publica, o estudo se desenvolveu da seguinte forma:

Inicialmente, realizamos um rastreamento bibliografico para a ampliacdo da visdo do
campo de pesquisa, que foi realizado por meio de rede mundial de computadores, em
artigos de revistas cientificas e demais producdes académicas, diplomas normativos,

conteudo de jornais e revistas relacionados ao tema.

Posteriormente, o projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Faculdade de Direito de Vitoria,
sendo aprovado com o numero de parecer 33631120.9.0000.5073, disponibilizado em
26/6/2020.

Visando mapear a atuacgao coletiva judicial e politica realizada pela Defensoria Publica
para a promoc¢do e a protecdo de direitos e a instituicdo de politicas publicas que
visaram a efetivacdo do Direito Fundamental a saude das criancgas portadoras da SCZ,
foram expedidos oficios para as Defensorias Publicas estaduais de todos os estados
da federacdo e do Distrito Federal, questionando sobre a ocorréncia dessas

modalidades de atendimento.

Das 28 (vinte e oito) Defensorias Publicas oficiadas, apenas 14 (quatorze) enviaram
as informacdes solicitadas?: Piaui, Tocantins, Bahia, Amazonas, Distrito Federal,
Rondo6nia, Parana, Rio Grande do Sul, Mato Grosso, Espirito Santo, Sergipe, Rio de
Janeiro, Pernambuco e Alagoas. Entre essas, apenas Alagoas, Espirito Santo e Bahia
informaram que foram promovidas medidas coletivas judiciais e extrajudiciais. Sergipe
informou que promoveu a celebracdo de um TAC para a efetivagdo de medidas

preventivas de combate ao vetor e de acompanhamento aos recém-nascidos

2Em relacdo as Defensorias Publicas que ndo responderam ao oficio e em que ndo foram encontradas
noticias nos respectivos sites ou em sites da imprensa, nao é possivel afirmar se houve esse tipo de
atuacao.
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identificados com a microcefalia decorrente do zika. Pernambuco comunicou que
apenas propos algumas ac¢des individuais. O Rio de Janeiro informou que promoveu
0 ajuizamento de duas Acdes Civis Publicas, instaurou um procedimento de instrucao
com a finalidade de arrecadar elementos probatorios para tutela coletiva e expediu
recomendacfes para os 92 municipios do estado acerca do plano nacional de
contingéncia de dengue, zika e chikungunya. Contudo, essas informacbes da
Defensoria Publica fluminense néo se fizeram acompanhar de quaisquer detalhes ou
dados que nos permitissem acessa-las em tempo habil para que fosse possivel
descrevé-las na escrita deste trabalho. As demais Defensorias mencionadas
informaram que nao houve demanda por atendimento ou nao ha registros desse tipo

de atuacdo em seus cadastros.

Para complementar as informacdes sobre esses modos de agir das Defensorias
Publicas na tematica, também foram realizadas pesquisas na rede mundial de
computadores, sendo encontrados registros de atuacao conjunta entre as Defensorias
Publicas do Estado e a Defensoria Publica da Unido (DPU) em Pernambuco3, Ceara
e Bahia. Por fim, também foram identificadas atuacfes exclusivas promovidas pela
DPU, nas demandas a ela inerentes, nos estados de Pernambuco, Bahia e Ceara.

Conforme o projeto de pesquisa, seria promovido um levantamento documental sobre
conteudos produzidos pelos Defensores Publicos Estaduais de Alagoas, Pernambuco
e Espirito Santo, durante o periodo de 2017 a 2019, bem como procedimentos
administrativos para a promoc¢ao de acgOes judiciais coletivas, atas de reunido,
recomendacdes e outros documentos de interesse a pesquisa, inclusive produzidos
pela pesquisadora, que visaram a promocao e a efetivacao dos Direitos Fundamentais

das criancgas vitimadas pela SCZ.

Esses estados foram selecionados por fazerem parte de regido onde se concentra um
grande numero de casos e por possuirem Defensorias Publicas estruturadas, mesmo

que pouco capilarizadas.

3 Apesar de a Defensoria Publica de Pernambuco ter informado que havia apenas atuacao individual,
em consulta ao site da DPU foram encontrados registros sobre a criagdo de um grupo de trabalho
para a atuacao conjunta da Defensoria Publica de Pernambuco e da DPU.
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Devido a informacéo da Defensoria Publica Estadual de Pernambuco de que né&o
foram promovidas medidas coletivas judiciais ou extrajudiciais em atendimento as
criancas vitimadas pelo zikavirus, a pesquisa em relacdo a este estado restou

prejudicada.

Em substituicdo, contatamos a Defensoria Publica Estadual da Bahia, que
desenvolveu um projeto de acolhimento juridico a esse grupo especialmente

vulnerabilizado.

Considerando-se as semanas epidemiologias n.° 45/2015 e n.° 45/2020, a Bahia é o
estado onde ha mais casos confirmados de Sindrome Congénita associada a infeccéo
pelo virus zika no pais, contando com 584 casos (BRASIL, 2020b, p. 5). E, portanto,

de grande representatividade para a pesquisa.

Contudo, durante as conversas com os Defensores Publicos formos informados que
os documentos referentes ao projeto ndo estavam acessiveis, seja pela auséncia de
registros, seja porque estavam fisicamente no Nucleo de Atendimento das
Defensorias Publicas, fechados desde o més de marco de 2020, como medida de
prevencao e contencéo da Covid-19, o que alterou o plano inicial, mas ndo chegou a

prejudicar o desenvolvimento da pesquisa.

Assim, apenas as Defensorias Publicas de Alagoas e Espirito Santo disponibilizaram
os documentos referentes as atuacdes coletivas em atendimento as demandas das

criancas com SCZ e suas méaes.

Objetivando minorar a falta de documentos, foi promovida uma ampla pesquisa na
rede mundial de computadores, na busca de informacgdes sobre os procedimentos
coletivos promovidos pelas Defensorias Publicas em relacdo as demandas das
familias das criangas acometidas pelo zika. Assim, foram consultados os sites das
Defensorias Publicas Estaduais e da Unido, jornais e revistas online, bem como nas
redes sociais Facebook e Instagram das referidas instituicbes e das entidades

associativas que prestam assisténcia a esses vulnerabilizados.
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Finalizada essa etapa, optamos por trabalhar com imagens narrativas (FERRACO,
2015, p. 312), que compreendem as falas, os gestos, os siléncios, os cartazes, as
fotos de eventos ou reunides etc. produzidas com os Defensores Publicos, que déo

sentido as producdes cotidianas desses praticantes (CERTEAU, 2017, p. 12).

Em relac&o as imagens, utilizamos fontes publicas, sites abertos (Defensoria Publica,
jornais, revistas e redes sociais), promovendo medidas para ndo permitir a

identificacdo das criancas.

Na busca pelas narrativas, utilizamos as conversas como instrumento para a
realizacdo da pesquisa, o que € defendido por Alves (2001, p. 11), Ferraco (2001, p.
25), Larrosa (2003, p. 112) e Oliveira (2011, p. 27), que usam Michel de Certeau como

um dos autores que orientam suas pesquisas e estudos.

As retéricas da conversa ordinaria s&o praticas transformadoras “de situagdes
de palavra”, de produgbes verbais onde o entrelagamento das posigbes
locutoras instaura um tecido oral sem proprietarios individuais, as
comunicacdes de uma comunicacdo que ndo pertence a ninguém. A
conversa é um efetivo provisério e coletivo de competéncias na arte de
manipular “lugares comuns” e jogar o inevitdvel dos acontecimentos para
torna-los habitaveis. (CERTEAU, 2017, p. 50).

Larrosa (2003, p. 212-213) contribui com argumentos sobre a conversa quando afirma
gue nunca se sabe aonde uma conversa pode nos levar. Ao se entrar nela, pode-se ir
aonde néo se havia previsto, pode-se dizer o que nao queria, ndo podia ou nao sabia
dizer. A conversa é cheia de diferencas, mas também de duvidas, perplexidades e
indagacOes; é isso que a faz interessante. Numa conversa, podem-se manter as
diferencas até o final, porém cada vez mais afinadas, mais sensiveis, mais
conscientes de si mesmas. Por isso, uma conversa ndo termina, simplesmente se

interrompe.

Na conversa ndo se estabelecem distanciamentos e, geralmente, nenhuma
formalidade. Os gestos, entonacdes e expressdes corporais que poderiam se perder
na formalidade dos instrumentos previamente construidos, ganham forca numa

conversa e convertem-se em pistas para nossas producdes de pesquisa.
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As palavras séo, portanto, modos de coordenacdes consensuais de conduta,
e é por isso que aquilo que um observador faz ao atribuir significados aos
gestos, sons, condutas ou posturas corporais, que ele ou ela distingue como
palavras, é conotar ou referir-se as relacdes de coordenacfes consensuais
de conduta das quais ela vé tais gestos, sons, condutas ou posturas corporais
participarem. (MATURANA, 1997, p. 168).

As conversas foram realizadas com os Defensores Publicos Estaduais de Alagoas,
Espirito Santo e Bahia que foram responsaveis pela ado¢do de medidas coletivas
judiciais ou extrajudiciais de promocgéo e efetivacdo dos Direitos Fundamentais das
criancas vitimadas pela SCZ, nos respectivos estados, uma vez que 0 objetivo era
compreender os modos de fazer realizados por esses praticantes, e ndo os individuos
que as praticam. O foco ndo estd nas pessoas, mas nos processos Vvividos
(CERTEAU, 2017, p. 11).

Para essas conversas foi elaborado um roteiro minimo com perguntas abertas —
questionario semiestruturado — que serviu como disparador, havendo amplo espaco
para narrativas relacionadas ao tema de pesquisa. O interesse deste trabalho
compreende, preponderantemente, as medidas coletivas extrajudiciais, que
denominamos de politicas, para efeito neste texto, que visaram a promocado, a
protecdo e a defesa das familias vitimadas pelo zikavirus em diferentes ambitos da

atuacao da Defensoria Publica.

O roteiro foi composto das seguintes perguntas:
a) Como é o cotidiano do atendimento da Defensoria Publica em relacdo as
demandas das familias das criancas que foram acometidas pela SCZ,
especialmente em relagdo a protecdo e a garantia de seus Direitos

Fundamentais a saude?

b) Quais as principais reclamacdes apresentadas em relacdo as politicas publicas

de salde para esse grupo especialmente vulneravel?

c) Quais as medidas coletivas judiciais e politicas (portanto, extrajudiciais)

adotadas por sua Defensoria Publica que foram mais exitosas, no sentido da
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efetivacdo e do fomento de politicas publicas visando a defesa e a concretizacao
do Direito Fundamental a saude das criangcas acometidas pela SCZ? Por qué?

d) O que gostaria de fazer e ndo conseguiu?

Os encontros com os Defensores Publicos ocorreram por meio de videoconferéncia,
sendo gravados apenas os audios para fins de degravagcdo e transcricdo, apos a

assinatura do Termo de Livre Consentimento Esclarecido.

Visando a preservacao do sigilo, o0s homes dos entrevistados apareceram no texto,
sendo identificados pelo cargo, seguido por nimeros. As referéncias aos nomes de
pessoas atendidas pelos Defensores Publicos também foram suprimidas, sendo

substituidas pelo termo “assistido”, seguido por um namero.

A escrita do trabalho foi realizada na primeira pessoa do plural, uma vez que a
pesquisadora também é praticante do cotidiano da Defensoria Publica vivenciado e

retratado nesta tese.

Apés a conclusdo das conversas e com o material produzido na pesquisa (falas,
gestos, entonacdes, documentos etc.), foram descritas algumas praticas realizadas
pelos Defensores Publicos na promoc¢édo e defesa dos Direitos Fundamentais das
criancas acometidas pelo zikavirus relacionadas a salde e outros direitos que lhes
sdo conexos, que indicam acles taticas desenvolvidas em sentido contrario as
estratégias do sistema juridico e politico, visando normatizar e enfraquecer esse grupo

de criancas e suas familias, agravando suas vulnerabilidades.

Esse contar, que ndo tem pretenséo de ser unico, especialmente pela multiplicidade
e complexidade dos cotidianos, contém a narrativa dos achados experimentados por
nos, Defensores Publicos, que séo vivenciados em conjunto com outros sujeitos. Os
entrelacamentos compdem uma teia discursiva de experiéncias de tentativas e golpes
de resisténcias em face das investidas do olhar pandptico que objetiva a imobilizagéo,

a docilidade e o silenciamento daqueles que ndo detém o poder.
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Neste sentido, conforme Certeau (2017, p. 40-41), “se € verdade que por toda a parte
se estende a rede da ‘vigilancia’, mais urgente ainda € descobrir como € que uma
sociedade inteira ndo se reduz a ela”. Partimos com esse sentimento de urgéncia a
fim de visibilizar essas artes de viver que formam a contrapartida que se desenvolve
nos microprocedimentos do dia a dia da Defensoria Publica, objetivando a promocao,
a protecéo e a defesa do Direito Fundamental & satde das criangas vitimadas pela
SCZ.
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3 SINDROME CONGENITA DO ZIKA: A EPIDEMIA ESQUECIDA QUE EXPOS A
FRAGILIDADE DAS POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE PARA OS GRUPOS
HIPERVULNERAVEIS E SUAS CONSEQUENCIAS EM RELAGAO AS
VIOLAGOES AOS DIREITOS HUMANOS DAS CRIANGAS VITIMADAS

3.1 EVOLUCAO DO ZIKAVIRUS NO BRASIL E SEUS IMPACTOS NA POPULACAO
VULNERABILIZADA

O virus zika foi identificado pela primeira vez em 1947, por pesquisadores que
estudavam o virus da febre amarela em macacos Rhesus, na floresta Zika, em
Uganda, no continente africano. Posteriormente, em 1954, foram identificados trés

casos de infeccdo causada por esse virus em humanos, na Nigéria.

Fora do continente africano, o virus zika emergiu pela primeira vez em 2007, causando
uma epidemia na ilha de Yap (Micronésia), que infectou aproximadamente 70% dos
moradores (DUFFY et al., 2009, p. 2.536), chegando ao Chile em 2014 (JIMENEZ
CORONA et al., 2016, p. 2).

No Brasil, o virus foi identificado em 2015, na cidade de Natal (Rio Grande do Norte)
e, posteriormente, na regido metropolitana de Salvador (Bahia). Foi considerada uma
doenca benigna com sintomatologia leve (febre baixa, manchas no corpo e dores de

cabeca), tendo como vetor o mosquito Aedes aegypti.

Logo apds a epidemia de zika espalhar-se por todo o pais, houve um aumento
expressivo de notificacbes de caso de microcefalia em recém-nascidos em alguns
estados do Nordeste do Brasil, em especial, Paraiba, Pernambuco e Ceara, cujas
maes tiveram infec¢ao por zika na gravidez, principalmente no primeiro e no inicio do
segundo trimestre, restando comprovada a relacdo entre o referido virus e a

microcefalia.

Diante do aumento do numero de casos, o Brasil declarou ESPIN para zika e
microcefalia, sendo criado o Centro de Opera¢des de Emergéncia em Saude Publica

(COES), sob a responsabilidade da Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério
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da Saude, cuja funcdo era coordenar a resposta a emergéncia de ambito nacional
(BRASIL, 2015a).

Em dezembro de 2015 foi editado o Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia,
sendo fixadas trés frentes de atuacao: mobilizacdo e combate ao vetor; atendimento
as pessoas vitimadas; e desenvolvimento tecnoldgico, educacéo e pesquisa (BRASIL,
2015b).

Nas diretrizes desse Plano Nacional foram ainda elaborados: o Protocolo e as
Diretrizes Clinicas para o atendimento a Microcefalia, direcionados aos profissionais
de saude, para que fosse prestada a atencao adequada aos neonatos e as gestantes,
bem como ampliado o Plano Viver sem Limite (Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia), cuja proposta era beneficiar pessoas com deficiéncia por meio de
politicas publicas de atencdo a saude, acessibilidade, inclusdo social e educacéo
(BRASIL, 2015b).

Esses instrumentos normativos anunciaram as primeiras politicas publicas de
atendimento as criancas infectadas, prevendo algumas acdes, entre elas: busca ativa
de casos, oferta de transporte e hospedagem da crianca e do responsavel para
realizacdo de diagndstico; avaliacdo clinica completa da criangca do ponto de vista
pediatrico, neuroldgico, oftalmolégico e auditivo; emissdo de laudo circunstanciado
para fins de recebimento do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC); e o
encaminhamento, de acordo com as necessidades da crianga, para os servicos de
estimulacdo precoce, atencdo especializada e assisténcia social (BRASIL, 2016a).

Contudo, poucas dessas medidas foram efetivamente cumpridas.

A fim de manter a tradicdo brasileira de responsabilizacdo da populacdo pelas
doencas transmitidas por mosquitos, o Ministério da Saude distribuiu material
educativo convocando os brasileiros a serem vigilantes e a eliminarem todas as fontes
de 4gua parada e todos os potenciais locais de reproducédo do Aedes, sob o slogan

“Um mosquito ndo é mais forte de que todo o pais”.
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Além disso, o Exército foi acionado para que integrasse essa “forga-tarefa de caca ao
mosquito”, pulverizando inseticida em areas densamente povoadas para tentar reduzir
a quantidade desse vetor. Tudo espetacularmente publicizado para dar a impressao
de que o governo nédo estava apenas preocupado com a situacdo, mas estava agindo

rapida e eficazmente.

Entretanto, os especialistas ja alertavam na época que a reducdo da quantidade de
mosquitos dependia de um esforco de longo prazo, que deveria incluir o trabalho de
muitos agentes sanitarios e de importantes investimentos em infraestrutura, em
especial saneamento basico, em areas de baixa renda. A pulverizacao de inseticida
proporciona, na melhor das hipéteses, efeitos parciais e momentaneos em relacao a
diminuicdo do vetor, gerando efeitos midiaticos relevantes para a acao estatal, com

evidentes danos a saude da populagéo.

Apenas a titulo de exemplo, em Porto Rico a proposta governamental de pulverizacéo
de inseticida foi recebida com fortes protestos de representantes dos setores
cientifico, profissional, agricola, cultural e religioso, que se organizaram em uma frente
unida contra a pulverizacdo aérea de inseticida, levando o governo a desistir da
politica publica (LOWI, 2019, p. 35). Lamentavelmente, esse nivel de forca e de
organizacdo da sociedade civil ndo € comum no Brasil, apesar das louvaveis
tentativas empreendidas por entidades como a Associacdo Brasileira de Saude

Coletiva (Abrasco) e a Fundacéo Oswaldo Cruz (Fiocruz).

Além da aplicacéo do inseticida, foram reforcados os métodos tradicionais de controle
do vetor, com visitas domiciliares e levantamentos entomolégicos realizados por meio
de amostra sistematica — levantamento por indice, em cidades menores, ou pelo
levantamento de indice rapido para Aedes aegypti (LIRAa), que considera a divisao
da cidade por bairros e quarteirbes, que sdo caros e de pouca eficiéncia, ja que
requerem um ciclo minimo de dois meses para apresentar os resultados (ARAUJO;
BUSSINGUER, 2020b, p. 102-103).
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Em fevereiro de 2016, a OMS declarou a situacdo de ESPIN pelo zikavirus e sua
possivel associacdo com a microcefalia e sindromes neurolégicas (ONU, 2016),

situacao que perdurou até 18 de novembro de 2016.

Com o avanco nos estudos e a observacéo dos pacientes, foi possivel identificar que
a microcefalia era apenas o sinal/sintoma mais evidente das degeneracdes causadas
pelo virus zika, sendo comuns: deficiéncia intelectual, paralisia cerebral, epilepsia,
dificuldade de degluticdo, convulsGes, anomalias dos sistemas visual e auditivo, além

de disturbio do comportamento, tais como TDAH e autismo (EICKMANN et al., 2016,
p. 1).

Esse avanco tecnoldgico e cientifico em relacdo a extensdo dos danos causados pela
enfermidade, contudo, ndo levou a revisdo dos casos descartados, o que ndo apenas
mascarou os dados epidemiolégicos, mas também excluiu uma parcela consideravel

de criancas dos tratamentos especificos para a sindrome.

Diniz (2017, p. 19-20) observa que a diversidade de protocolos estaduais para a
notificacdo da enfermidade e a dificuldade de acesso a exames de imagem
(tomografias ou ultrassonografias), somadas as particularidades da assisténcia ao
parto — a maioria dos partos nos municipios afetados pelo virus zika foram realizados
por parteiras, o que exigiria treinamentos especificos e permanentes para a correta
identificacdo dos casos —, geraram disparidades no numero de notificacdo. Assim,
Alagoas tem o dobro de casos descartados pela Bahia (22/10.000 em Alagoas, e
11/10.000 na Bahia). Seria mais prudente que houvesse a revisdo dos casos
“descartados” pelo laudo radiolégico do inicio da epidemia, a fim de reavaliar se seriam
casos provaveis ou confirmados de SCZ, ampliando a protecdo social e sanitaria para

essas familias.

Passado o impacto da fase endémica e com a reduc¢do do numero de casos, em 11
de maio de 2017 foi declarado o final da Emergéncia em Saude Publica de Importancia
Nacional em decorréncia do virus zika, havendo um compromisso das autoridades
publicas brasileiras em continuarem com as ac¢fes de vigilancia ambiental e de

assisténcia as criancas vitimadas.
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Assim, houve a desativacdo do COES, passando a ser das Secretarias do Ministério
da Saude a responsabilidade pela edicdo de normas técnicas para a orientacdo dos
Estados e Municipios, dando continuidade as acdes de enfrentamento da microcefalia,
de acordo com as diretrizes do SUS (BRASIL, 2017a).

Com o final da Situacdo de Emergéncia, a atencdo do mundo para essas criangas
deixou de existir, restando para elas, e para as nascidas posteriormente ao periodo
endémico, as consequéncias gravissimas da enfermidade, ainda ndo totalmente

conhecidas, e a desaten¢éo dos governos.

Enquanto o drama dessas familias estava presente nas midias, 0s governos se
sentiam obrigados a fazer funcionar a maquina publica para atender as suas
demandas. Com o fim da Situacdo de Emergéncia e sem a cobertura da imprensa,
essas criancas perderam a importancia para os gestores e tornaram-se invisiveis,
sendo apenas mais um grupo, entre tantos, que concorre pela prestacdo dos servi¢cos
publicos de saude e assisténcia social. Praticamente ndo foram instituidas politicas
publicas para o atendimento especifico dessa populacdo, mesmo diante de
necessidades que Ihe séo proprias.

Conforme os dados divulgados pelo Ministério da Saude, nos ultimos cinco anos foram
confirmados, em todo o pais, 3.563 (trés mil e quinhentos e sessenta e trés) casos de
infeccdo congénita causada pelo zikavirus, a maioria concentrada na regido Nordeste,
com 61,9% dos casos do pais, seguida pela regido Sudeste, com 20,6% (BRASIL,
2020b, p. 2).

Atualmente, sabe-se que além do Aedes aegypti, também é possivel a transmissao
do virus zika por relagdo sexual. Mais recentemente, foi encontrado o referido virus
também no pernilongo comum (Culex). Ha estudos sobre a capacidade de esse vetor
também transmitir a doenca (FIOCRUZ, 2016, online), o que, se comprovado,

ampliara exponencialmente o risco para a populagéo brasileira.

Além das patologias cerebrais ja conhecidas, estudos mais recentes demonstram que

também é possivel a associacdo entre o zika e enfermidades como a doenga de
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Alzheimer, a Esclerose Lateral Amiotréfica e a doenca de Parkinson (BEYS-DA-SILVA
et al., 2019, p. 4708). S&o ainda pouco conhecidas as consequéncias, a longo prazo,
da infeccdo causada por este virus, ja que essa face gravissima da zika esta sendo

estudada e acompanhada ha apenas cinco anos.

3.2 SOBREPOSICAO DE CAMADAS DE OMISSOES ESTATAIS EM RELACAO AS
VITIMAS DO ZIKAVIRUS E SEUS REFLEXOS NO COTIDIANO DO
ATENDIMENTO DA DEFENSORIA PUBLICA

A zika, como outras doencgas transmitidas por mosquitos, atingiu preponderantemente
familias pobres, caraterizadas por mulheres-maes jovens, com histérico de gravidez
na adolescéncia; geralmente desempregadas; pouco escolarizadas; com renda de até
um salario minimo mensal, via de regra, referente a percepcao de beneficios sociais;
residentes em condi¢cdes sanitarias desfavoraveis; com acompanhamento de pré-
natal tardio; dependentes dos servicos publicos e que convivem com auséncia de
politicas publicas de satde, entre outras omissdes estatais (GONCALVES; TENORIO;
FERRAZ, 2018, p. 165; LINS; CANDEIAS, 2018, p. 92; FREITAS et al., 2019, p. 3).
Sao pessoas que ja viviam em grave situacdo de vulnerabiliza¢édo social e esquecidas
pelo Poder Publico.

Por outro lado, as politicas publicas de erradicacdo do Aedes aegypit foram
abandonadas no Brasil desde o inicio dos anos 1990, uma vez que esse programa foi
considerado muito caro, diante de outras necessidades que o pais priorizava nos
governos poés-ditadura militar. Mesmo com a significativa melhora das condi¢c6es
financeiras do pais, ocorrida no comeco do século XXI, ndo foram realizados
investimentos para a ampliacéo do fornecimento de agua potavel, coleta de lixo e de
saneamento basico para os bairros e regibes periféricas, o que favoreceu a
proliferagdo dos mosquitos e das doencas por ele transmitidas para a populagcédo mais

pobre.

A situacao socioecondmica e ambiental em que essas familias estéo inseridas teve
importante influéncia para a gravidade dos casos, especialmente em relagcdo as

malformagdes causadas no sistema nervoso central das criangas. Pesquisas recentes
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indicam que o consumo de 4gua contaminada por saxitoxina, substancia produzida
por dinoflagelados marinhos e cianobactérias, que foram encontradas em fontes de
agua no sertdo do Nordeste, mesmo em niveis “considerados seguros pelas
autoridades brasileiras”, teria deixado essa populagcdo mais vulneravel as
consequéncias da zika (PEDROSA et al., 2020, p. 10).

Recentemente foi constatada uma relacdo entre a desnutricdo pela ingestao
insuficiente de proteina e a microcefalia causada pelo zika. Segundo os
pesquisadores, a combinacado de restricao proteica e infeccéo por zikavirus pode levar
a graves alteragfes na estrutura placentaria e no crescimento do corpo embrionario,
causando uma reducdo na neurogénese e no tamanho do cérebro pds-natal
(BARBEITO-ANDRES et al., 2020, p. 1), o que também ajuda a explicar o grande
namero de casos na regido do sertdo nordestino do pais, onde o alto consumo de
carboidratos — produtos mais baratos e de facil acesso — e a baixa ingestdo de

proteinas — produtos mais caros —, lamentavelmente é bastante comum.

Outro fator de impacto sociodemografico que chama atencéo é que quase a metade
dessas familias é composta apenas pela mée e filhos (49,4%), sem a presenca
paterna (FUNDO DAS NACOES UNIDAS PARA A INFANCIA [UNICEF], 2018, p. 8).
Isso sobrecarrega fisica, emocional e financeiramente as mulheres, agravando as

vulnerabilidades preexistentes e criando novos obstaculos a maternagem?.

Os resultados de todas essas pesquisas apenas expdem as consequéncias nefastas
da negligéncia governamental a que os cidadaos, especialmente as mulheres, deste
pais estdo sujeitos. Mulheres totalmente dependentes do Estado para o acesso ao
minimo de atendimento de saude foram e sdo submetidas ao consumo de agua
contaminada, a uma dieta com baixa ingestao de proteinas, residindo em locais sem

saneamento basico, sem agua potavel, sem coleta regular de lixo, e ainda tiveram e

4 O termo maternagem esta sendo utilizado no sentido de desenvolvimento das relagfes de cuidados
e afetos entre a mae ou seu substituto e o bebé, que podem ser prejudicadas pela rotina extremante
custosa de tratamentos necessarios a vida das criangcas com SCZ. Essa relacao entre a crianca e a
pessoa responsavel pelos cuidados com ela ndo tem a ver, necessariamente, com a maternidade;
esta é um vinculo biolégico, mas com uma relacéo psicolégica de atengéo, carinho, cuidados e afetos
profundos, indispensaveis para a evolu¢cdo emocional da crianca.
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tém de suportar a dor de ver seus filhos, acometidos por uma doencga grave e sem

cura, sobreviverem nessas mesmas condigdes.

Figura 1 — Mulher-mae de “micro”.

Fonte: Diniz (2017, online).

A verdade é que essas mulheres, que eram anénimas antes da epidemia do zika,
sobreviviam sob um amplo regime de politicas de precarizacdo de vida, sendo a
miséria a mais grave delas. Elas ja eram pobres, pouco escolarizadas, nordestinas e
com precario nivel de insercao no mercado de trabalho; passaram a ser, também,
cuidadoras de criancas com necessidades negligenciadas pelo Estado (DINIZ, 2016,
p. 2-3).

Como aduz Freitas et al. (2018, p. 156), toda a intervencao realizada pelo Poder
Publico durante e depois da Declaracdo de Emergéncia foi voltada, basicamente, ao
acompanhamento dos casos (estatisticas) e a compreensao da historia natural da
doenca, sendo raros os investimentos na area social para tentar contornar a epidemia

€ amenizar suas consequéncias.

Assim, apesar de enunciagdo de iniUmeras politicas publicas de atendimento e de

cuidados com a saude, elas tiveram pouca eficacia, restando a essas criangas, em
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condic¢éo de hipervulnerabilidade, e a suas familias apenas a frustragdo dos discursos
vazios, o descaso das autoridades e as omissdes do Poder Puablico.

Figura 2 — Bebé com SCZ nos bracos da mée.

Fonte: Melo (2015, online).

N&o se pode perder de vista que embora o periodo de maior incidéncia tenha se
encerrado, novos casos de SCZ continuam ocorrendo no pais, havendo, inclusive,
preocupacao dos profissionais da salde com as gestantes pela possibilidade de uma
nova epidemia de zika nos préximos anos, ja que apenas o Estado do Acre nao teve
registros confirmados dessa arbovirose (MATTA, 2018; CBN, 2020).

Considerando apenas o ano epidemiolégico de 2020, até o inicio de novembro®, 886
novos casos foram notificados, dos quais 27 ja foram confirmados, havendo 564 ainda
em investigacao (BRASIL, 2020b, p. 2-3).

Devido a complexidade das consequéncias causadas pelo virus, criancas vitimadas
necessitam de acompanhamento por equipe multidisciplinar, o que inclui
neuropediatra, pediatra, oftalmologista, otorrinolaringologista, profissionais de
estimulacdo precoce, principalmente fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e
fonoaudidlogo. Ademais, diante do grande impacto emocional causado na familia, é
recomendavel apoio psicoldgico aos responsaveis, sendo todos esses atendimentos

um grande desafio para o Sistema Unico de Satde (SUS).

5Esses dados se referem as semanas epidemiolégicas de 29/12/19 a 7/11/20.


https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/46118-brasil-apresenta-balanco-apos-4-anos-de-epidemia-do-zika
https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/46118-brasil-apresenta-balanco-apos-4-anos-de-epidemia-do-zika
https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/46118-brasil-apresenta-balanco-apos-4-anos-de-epidemia-do-zika
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Além da imprescindibilidade do atendimento multidisciplinar, Diniz (2016, p. 3) e Netto
(2016, p. 3) apontam para outras necessidades dessas criancas, que Sao
precariamente atendidas pelo Poder Publico, tais como: a necessidade de transporte
para realizar as consultas, exames e as sessdes de estimulacdo precoce;
agravamento das dificuldades financeiras; oferta de medicamentos, alguns nao
padronizados pelo SUS; necessidade de alimentacdo especial, ja que muitas dessas
criancas tém dificuldades de degluticédo; e uso de fraldas descartaveis, sendo essas

as principais demandas das “maes de micro”, como s&o conhecidas no Nordeste.

As demandas das méaes dessas criancas, que compdem o cotidiano dos nossos
atendimentos nas Defensorias Publicas, permeiam as questdes que, em sua maioria,
sdo decorrentes as omiss@es do Poder Publico em relagéo a instituicdo de politicas
publicas especificas para esse grupo e a sobrecarga ou a incapacidade dos aparelhos
publicos ja existentes de acolher adequadamente as necessidades de atendimento de

salde das criancas com a SCZ.

3.2.1 Falhas e descaso em relagcdo ao transporte para os tratamentos e terapias

A guestédo do transporte € bastante relevante para que seja possivel cumprir a dura
rotina de tratamentos e terapias. Contudo, apesar de essa necessidade ser evidente,
sdo raros os exemplos de Centros de Tratamento concentrado e especializado, o que
obriga as maes a se deslocarem para varios locais, com todas as dificuldades
inerentes ao transporte de uma crianca com deficiéncia grave (unidades de saude,
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais [Apae], hospitais, centros médicos de
especialidade etc.) para prover, minimamente, o atendimento necessario aos

pequeninos.

Muitas maes ndo tém sequer uma cadeira de rodas para transportar os seus filhos
para trajetos pequenos e, as vezes, ndo tdo pequenos, sendo obrigadas a carregar
em seus bracgos criangas com, aproximadamente, cinco anos de idade, com membros
enrijecidos e sem nenhuma mobilidade, para conseguirem chegar aos locais de

atendimento ou aos pontos de transporte publico, urbano ou interurbano.
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Para realizar os deslocamentos aos tratamentos necessarios as criancas, as familias
dependem de politicas publicas de gratuidade, uma vez que raramente possuem um
veiculo proprio capaz de transportar, com seguranca, uma crianca com deficiéncias,
e tampouco possuem condi¢des financeiras de arcar frequentemente com 0s custos

de um transporte particular, seja por taxis, seja por servico de motorista de aplicativo.

Para as criancas que residem nas regifes metropolitanas, existe a politica publica de
gratuidade de transporte publico, que geralmente atende as pessoas com deficiéncias
e de baixa renda — “Programa de Passe Livre”. Contudo, mesmo havendo previsao
legal desse beneficio na maioria das cidades, seu acesso nédo se da de forma facil,
sendo necessario um cadastro prévio para cada tipo de transporte, ou seja, €
necessario fazer um cadastro no servico municipal, outro para o intermunicipal, um
terceiro para metrd etc., o que implica um acréscimo na burocracia ja enfrentada pelas

maes que ja tém de desdobrar com os cuidados integrais com as criancgas.

As pessoas que moram ha mais de 50 km de distancia do local onde realizam seus
tratamentos de saude podem ser atendidas pelo Programa de Tratamento Fora do
Domicilio (TFD), que concede transporte e uma ajuda de custo para alimentacdo e
pernoite, se for o caso, para que usuarios do SUS possam realizar suas consultas,
exames, procedimentos e terapias dentro ou fora do estado de origem, quando nao

existir o tratamento no local de domicilio do paciente (BRASIL, 1999).

A politica publica do TFD é de responsabilidade do Estado, no caso de necessidade
de deslocamento interestadual para tratamento médico, e dos Municipios quando o

transporte é intermunicipal.

Nesse ultimo caso, que é o mais frequente, o TFD € ofertado pelas Prefeituras
mediante a disponibilizacdo de um veiculo (carro de passeio, ambulancia, van etc.)
para fazer o trajeto cidade de origem-clinicas para tratamentos de saude, sendo as
criangcas com SCZ e seus acompanhantes incluidos nesse servico. Nao se trata de
um transporte especifico para o tratamento delas, mas de um veiculo que atende a
todos os usuarios do SUS que precisam realizar procedimentos fora da cidade onde

residem.
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Assim, nos dias de consultas, exames, terapias etc., todas as pessoas residentes no
municipio e que se encontram em tratamento meédico fora do domicilio s&o
transportadas para as capitais ou cidades-polo nesses veiculos, saindo de manha e
retornando para a cidade de origem no final da tarde, as vezes sem retorno no mesmo

dia, independentemente do horéario dos seus compromissos médicos.

Nessa situacdo, as pessoas sdo obrigadas a acordar muito cedo e a passar o dia
inteiro esperando para poder voltar para casa, o que é um grande problema para as
criancas com SCZ, pois sofrem bastante com a irritabilidade e o cansaco. Esse é
apenas um dos problemas enfrentados por quem precisa desse servico, sendo

comuns os relatos de outras grandes dificuldades.

As rotas sao limitadas; assim, se no mesmo dia houver consulta médica e fisioterapia
em locais diversos, cabe ao responsavel pela crian¢a, geralmente a mée, promover,
as expensas proprias e com todas as agruras, o deslocamento da crian¢a de um lugar
para o0 outro, devendo ainda voltar a origem para poder acessar 0 transporte

novamente para casa.

No TFD, s6 ha ajuda de custo se houver deslocamento interestadual. No caso de
transito dentro do estado, ndo ha o recebimento de qualquer valor para alimentacéo
Ou outros gastos necessarios. Tudo isso € suportado pelas familias, ou seja, o valor
da alimentacdo e outros gastos decorrentes das viagens para tratamento precisam
ser tirados do valor do beneficio social pecuniério percebido por elas.

Os trajetos costumam ser nos carros da Prefeitura, tem umas vans, assim,
eles levam, mas nao tem diéria, ndo tem nenhuma ajuda para alimentacéao.
Imagine toda a semana vocé nesse transporte, para ir e para voltar. Vocé
pega uma estrada, e a gente ndo sabe o que acontece. As vezes pega um
transito. Ndo é mais uma hora de viagem, as vezes uma hora vira trés e vocé
fica presa ao horario da van, do carro do municipio que nao leva s6 vocé.
Entdo vocé tem que esperar, tem que ficar na cidade esperando dar o horério
do carro do municipio voltar. N&o é facil. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020)8.

6 Para uma melhor compreenséo e identificacdo, os trechos das conversas realizadas no decorrer da
pesquisa foram escritos com recuo de paragrafo.
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Séao ainda comuns a falta de combustivel nos veiculos das Prefeituras, atrasos e a
falta de treinamento e boa vontade dos motoristas, mormente no que se refere a

acomodacéo da cadeira de rodas dentro do veiculo.

Figura 3 — Crian¢a dependente de cadeira de rodas.

e T ey =
Fonte: Estrela (2019, online).

Em funcéo das deformidades causadas pela enfermidade, boa parte dessas criancas
ndo anda e apresenta enrijecimento nas articulacdes, sendo necesséria a utilizagéo
de cadeiras de rodas. Contudo, o que deveria ser uma situacao normal, tendo em vista
0 numero de pessoas que fazem uso de cadeiras de rodas, € mais uma barreira com
a qual a mée de uma crianca com SCZ tem de lidar para o acesso ao transporte

publico.

A tematica da cadeira de rodas merece atencdo quando se trata de transporte de
pessoas com deficiéncia. Lamentavelmente, sdo comuns relatos de motoristas que
ndo param no ponto quando avistam uma cadeira de rodas, por considerar que coloca-
la no veiculo atrasara a viagem e ainda demandara trabalho extra. Os 6nibus séo
lotados e ha poucas unidades adaptadas para o transporte de pessoa com deficiéncia,
sendo as maes obrigadas, muitas vezes, a carregar sozinhas, em seus bracgos, seus

filhos, bolsas e cadeira de rodas para dentro do énibus.
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[...] que ja passou muito aperto com sua filha no transporte publico; que
raramente 0os motoristas ajudam a colocar a cadeira de rodas dentro do
Onibus; que ja perdeu consultas no Heimaba e terapias na Apae porque
chegou atrasada, pois o dnibus ndo parou no ponto; que acredita que o
motorista ndo parou para nao ter de ajuda-la com a cadeira; que além do
bebé e da sacola com as coisas dela, teve de carregar a cadeira para subir e
descer do 6nibus, sem ajuda de ninguém; que precisou se mudar para perto
da Apae, pagando aluguel mais caro para ndo passar mais por essa
humilhac&o com sua filha; [...]. (ASSISTIDO 1, 2017).

N&o custa lembrar que a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
estabelece como dever do Poder Publico assegurar, com prioridade, a efetivacdo dos
direitos a vida, a saude, ao transporte e a acessibilidade, entre outros, devendo ser
removidos quaisquer entraves, obstaculos, atitudes ou comportamentos que limitem
ou impecam o exercicio desses direitos. Sob essa perspectiva, as barreiras impostas
ao transporte das criancas com SCZ para ter acesso aos servicos de saude € uma
das faces mais cruéis da negligéncia sadica do Poder Publico a que essas criangas e

suas maes se veem submetidas.

A falta de acesso a um servico digno de transporte causa varias consequéncias
negativas aos tratamentos de salde dessas criancgas, tais como: quando o motorista
atrasa ou falta, as criancas perdem a terapia e podem ser excluidas dos servicos;
guando conseguem chegar aos locais de atendimento, podem surgir problemas para
voltarem para casa, como o carro quebrar, faltar combustivel, etc., deixando-as sem
alimentacdo e sem remédios para seus filhos. Essas maes, muitas vezes, sao
obrigadas a caminhar sob o sol por longos percursos em busca de uma carona ou de
um Onibus para voltarem para casa, carregando sozinhas seus filhos, cadeira de rodas
e bolsas pesadas. Todas essas dificuldades resultam num inegavel desgaste fisico e

emocional para as mées e as criangas.

S0 pessoas que ndo tém sequer acesso a transporte para zona urbana, ja
gue sdo pessoas majoritariamente da zona rural. Entdo vocé termina
condenando a criangca que mora na cidade a 60, 70 km da capital a nao
conseguir ter um tratamento regular. (DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Apesar de prestar atendimentos de saude, a ONG é considerada um plus.
Entdo, como eles ndo estdo vindo para o tratamento, ou para o posto, eles
estdo vindo para uma ONG, entdo, eles acabam dependendo de carona. N&o
€ um projeto da Prefeitura que traz para ¢4, ndo, entendeu? Acaba vindo na
amizade e na carona mesmo. (DEFENSOR PUBLICO 2, 2020).
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Assim, mesmo com toda a legislacao existente e a regéncia do principio da prioridade
absoluta de atendimento para as criangas especialmente vulnerabilizadas pela
deficiéncia, os servicos publicos de transporte para tratamentos sao sofriveis, no
minimo, e ainda h& autoridades publicas que se utilizam dele para angariar a simpatia
e os votos da populacdo, “fazendo um favor” ao promover o transporte dessas
criancas para o tratamento de saude, como se ndo fosse dever e obrigagéo do Estado
prover 0s meios para 0 acesso ao tratamento de salude adequado e eficaz para tais

individuos.

Mesmo diante de tantas dificuldades, a maioria das mées n&o desiste, resistindo a
todas as forcas que se projetam para que elas se conformem com as omissfes e a
falta de respeito e até de dignidade; elas continuam a resistir, buscando formas de
romper com as barreiras de acesso aos servicos e terapias de que os seus filhos tanto

precisam.

Essa mae e a crianca ficam o dia todo presas para voltar a noite. Mas elas
ndo desistem. As vezes falham, cansam por conta de todas essas
dificuldades que elas relatam, mas desistir, nunca vi. (DEFENSOR PUBLICO
3, 2020).

3.2.2 Falhas e omissfes nas politicas publicas de protecéao financeira

A gquestdo que merece atencao especial € a financeira, uma vez que a vulnerabilidade
econdmica esta presente na maioria das familias que sofrem com as consequéncias
do zika, gerando grande impacto nos tratamentos, terapias e na prépria sobrevivéncia

das familias e das criancas.

Em pesquisa realizada pela Organizacdo das Nacdes Unidas, considerando custos
diretos e indiretos, estima-se que a despesa com portadores da SCZ, ao longo de
suas vidas, pode variar de USD 400 milhdes a USD 4 bilhes para a regido no cenario

de taxa de transmisséo elevada do zika como o Brasil (ONU, 2016, p. 39).

Todas essas despesas corroem as frageis condi¢cbes econdmicas das familias

vitimadas pelo zika, que passam a incorrer nos chamados gastos catastroficos em
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saude (XU, 2005, p. 111); estes diminuem consideravelmente a sua capacidade de

compra, gerando mais empobrecimento e agravando vulnerabilidades ja existentes.

Para fazer face a todas essas despesas foram assegurados a essas criangas alguns
beneficios, tais como: 0 acesso a tarifa social de energia elétrica, a dispensa de sorteio
para a concessao de imovel por meio do Programa Habitacional Minha Casa Minha
Vida (PMCMV) e o BPC (atual Pensao Especial).

A tarifa social de energia elétrica é um beneficio outorgado a familias de baixa renda,
inscritas no Cadastro Unico (CadUnico), beneficiarias do BPC e que consumam até
220 kw/h, mediante a concessdo de descontos nas faturas de energia elétrica que
variam de 65% a 100% (BRASIL, 2010). Nao se trata de um beneficio especifico para
as familias com criancas vitimadas pela SCZ, mas é extensivel a elas pelo
preenchimento dos requisitos de baixa renda. Assim, uma familia que tenha crianca
com SCZ, desde que preencha os demais requisitos, tem direito ao desconto na tarifa
de fornecimento de energia elétrica. Esse beneficio € muito importante porque muitas
criangas tém necessidade de fazer monitoramentos constantes devido aos danos
causados pela doenca em seu sistema respiratério, cardiaco, digestivo etc., sendo
esses aparelhos ligados na energia elétrica, o que implica um consumo superior a

capacidade de pagamento das familias.

O PMCMV foi instituido pela Lei 11.977/09 e objetiva criar mecanismos de incentivo a
construcéo e aquisicdo de unidades habitacionais novas, de requalificacao/reforma de
imoéveis urbanos e de producdo ou reforma de habitacdes rurais, para familias com
renda mensal de até R$ 4.650,00 (quatro mil, seiscentos e cinquenta reais). A referida
lei estabeleceu que familias integradas por pessoa com deficiéncia terdo prioridade
para acesso ao programa. Posteriormente, o Ministério das Cidades dispensou do
sorteio as familias que possuam membro com microcefalia (BRASIL, 2009; 2016b).
Assim, as familias de criangcas com microcefalia tém direito ao acesso prioritario aos
beneficios do programa, por sua condicdo de pessoa com deficiéncia, e ainda estéo

dispensadas do sorteio para as unidades dos empreendimentos habitacionais.
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Essa politica publica representou um grande ganho para as familias de criangas com
a SCZ porque permite que elas passem a morar em lugares com o minimo de
condi¢cbes de habitabilidade e saneamento basico, o que melhora a qualidade de vida
e de saude das criancas, além do ganho financeiro gerado pela retirada da despesa

com o pagamento de aluguel.

Apesar desses beneficios, a politica publica precisa ser revisada para que se ajuste
aos avancos cientificos, de forma a alcancar todas as criangcas acometidas pela SCZ,
pois a microcefalia € apenas um dos sinais dessa enfermidade, ndo sendo o Unico,

como se acreditava na época em que ela foi criada.

O acesso a esse direito ainda nao é realizado de forma adequada ao atendimento
desses individuos, havendo muitas falhas e omiss6es do Poder Publico,
especialmente na seara estadual e municipal, seja pela exigéncia de muitos
documentos, o que dificulta o cadastramento das maes e criancas mais humildes ao
beneficio, seja pela inobservancia pelo Poder Publico das regras de atendimento
prioritario, 0 que é uma causa constante de busca da intervencdo da Defensoria

Publica, como se vera no proximo capitulo.

Nunca pensei quando assumi esse trabalho que essa seria uma das
principais demandas. Um terco dos atendimentos é do fundiario. Como eles
tém prioridade e nao participam do sorteio, quando eles vdo na sede (da
Prefeitura) e ndo conseguem. A gente faz oficio para o 6rgdo responséavel,
informando que a familia tem um ente com microcefalia, monta o relatério
médico e ajuda na documentacéo, que € a maior dificuldade deles [...]. Entao,
a questédo da parte fundiéria, da casa, que € o que todo mundo deseja e ajuda
a familia, a gente faz. (DEFENSOR PUBLICO 2, 2020).

Por fim, foi assegurada a percep¢do de um salario minimo, mediante o pagamento do
BPC, estabelecido na Lei Federal n° 13.301/2016. Essa foi uma das pouquissimas
politicas publicas instituidas especificamente para o atendimento das criancas

vitimadas pelo zika.

Inicialmente esse beneficio estava limitado ao prazo maximo de trés anos e se referia
a crianca vitima de microcefalia em decorréncia de sequelas neurolégicas causadas
pelas doencas transmitidas pelo Aedes aegypti. Em setembro de 2019, o governo
federal editou a Medida Provisoria n.° 894/2019 (BRASIL, 2019), excluindo a
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necessidade de que a transmisséo fosse originada diretamente pelo mosquito, bem
como o limite temporal para a percepc¢do do BPC, que passou a ser vitalicio.

Quando da conversdo dessa Medida Proviséria em lei (Lei n.° 13.985/20), houve
alteracdo do texto, passando o beneficio a ser denominado de Pensdo Especial,
devendo ser pago as criangcas com SCZ, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de
dezembro de 2019:

Art. 1° Fica instituida a pensédo especial destinada a crian¢cas com Sindrome
Congénita do Zika Virus, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de
dezembro de 2019, beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC) de que trata o art. 20 da Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 1° A pensao especial ser4 mensal, vitalicia e intransferivel e ter4 o valor de
um salério minimo.

§ 2° A pensdo especial ndo podera ser acumulada com indenizagbes pagas
pela Unido em raz&o de decisdo judicial sobre os mesmos fatos ou com o
BPC de que trata o art. 20 da Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 3° O reconhecimento da penséo especial ficara condicionado a desisténcia
de acdo judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o
processo administrativo.

§ 4° A pensao especial sera devida a partir do dia posterior a cessacéo do
BPC ou dos beneficios referidos no § 2° deste artigo, que ndo poderdo ser
acumulados com a penséo. (BRASIL, 2020a, online).

Desde a sua edicdo, essa horma supostamente protetiva € eivada de
inconstitucionalidades pelas varias limitacdes que foram aparecendo no texto em suas

multiplas alteracdes.

Inicialmente, como visto acima, o beneficio era restrito a trés anos e se referia apenas
a microcefalia. Previa ainda a impossibilidade de cumulacdo com outros beneficios
sociais, como o salario-maternidade, em evidente violacdo ao principio da

proporcionalidade, e a proibicdo do retrocesso social.

Atualmente, apesar das modificacOes legislativas, que corrigiram alguns equivocos
cientificos, o texto se mantém flagrantemente incompativel com a Constituicao

Federal, uma vez que:

a) fere o principio da isonomia, ja que exclui da concessao do beneficio social os

individuos nascidos apos 31/12/2019, protegendo apenas os nascidos em data


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8742.htm#art20.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8742.htm#art20.
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anterior, como se a doenca tivesse sido erradicada do territério nacional, o que

ndo condiz com os dados do Ministério da Saude;

b) a percepcao dessa pensao especial depende da desisténcia de acdes judiciais
que tenham por objeto o pagamento de indenizagcdes decorrentes das

consequéncias causadas pelo zika ou para a obtencéo do BPC,;

€) ndo supera a limitagdo de renda per capita de ¥4 do salario minimo familiar para
a sua percepcao, o que exclui do beneficio pessoas que estdo em situagcao
semelhante e que também sofrem os efeitos dos gastos catastréficos em saude.

N&o se pode perder de vista que o Beneficio de Prestacdo Continuada instituido pela
Lei Orgéanica da Assisténcia Social (BPC-LOAS), apesar de todas as criticas, constitui
um padrdo minimo de efetividade do direito social a renda minima para as pessoas
em condicdo de vulnerabilidade extrema — idosos e pessoas com deficiéncias em
situacdo de pobreza —, sendo, portanto, um limite para a atuacéo do legislador, que
n&o pode criar regras tendentes a diminuir a protecéo social ja alcancada (ARAUJO;
BUSSINGUER, 2020a, p. 176).

A instituicdo de um beneficio especifico, como € o caso dessa pensao especial,
apenas faria sentido se ela tivesse o carater de ampliacdo do ambito da protecao
social ja existente no sistema juridico nacional. Para que esse beneficio representasse
um ganho social deveria reduzir as exigéncias existentes para a concessao do BPC-

LOAS ou pagar um valor a maior que o referido beneficio, mas nada disso ocorre.

Assim, ao excluir, por um critério temporal e sem fundamento cientifico, pessoas que
estdo na mesma condicdo sanitaria e social; exigir a desisténcia de ag¢des judiciais
indenizatérias contra a Unido; e ser exclusivo para quem ja recebe o BPC temporario,
esse “beneficio” oferece menos protegao que o BPC-LOAS, gerando uma verdadeira
restricdo ao Direito Fundamental de assisténcia social ja existente no Brasil e violando
o principio da proibicdo do retrocesso social (ARAUJO; BUSSINGUER, 2020a, p.

183). E, portanto, flagrantemente inconstitucional.
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Além dessas questdes, é importante ressaltar que o valor de um salario minimo esta
muito aguém do necessério para arcar com 0s custos basicos para o provimento das
demandas dessas criancas. Segundo a ONU (2016, p. 39), calculando os custos
diretos e indiretos, a renda necessaria para cobrir os gastos de uma crian¢ca com SCZ
no Brasil seria de, aproximadamente, USD 1.707 por més, o que corresponde de oito
a dez vezes o valor pago pelo beneficio assistencial fornecido as familias dos

pequeninos com essa enfermidade.

Figura 4 — Despesas das familias.
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Fonte: Autora (2020).

Apesar de cada crianca demandar itens especificos, as despesas acima indicam a
disparidade evidente entre o que seria necessario para cobrir os gastos com o0
tratamento minimo de uma crianga com SCZ e o valor pago pelo governo federal a
titulo de beneficio pecuniéario, o que evidencia que a Penséo Especial regida pela Lei
n.° 13.985/20 padece de vicio de constitucionalidade, além de outros fundamentos,

por violar o principio da proibi¢cdo de protecdo deficiente.
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O principio de vedacdo a protecdo deficiente, corolario do principio da
proporcionalidade, pode ser compreendido como a obrigacdo do Estado de garantir
os Direitos Fundamentais dos cidadaos, devendo, para tanto, empreender as
providéncias materiais e normativas que permitam alcancar a protecao adequada e a
efetividade desses direitos. Esse principio objetiva combater a omissdo estatal,
levando o Poder Publico a promover as medidas necesséarias — prote¢do positiva —

para a efetivacdo de direitos constitucionalmente assegurados.

Para proteger minimamente os direitos & salde e a assisténcia social das criancas
vitimadas pelo zikavirus e cobrir suas despesas, o valor da Penséo Especial paga pelo
governo federal precisaria estar mais proximo do montante estimado pela ONU, de

USD 1.707 por més, conforme relato abaixo transcrito:

[...] que recebe apenas o beneficio do INSS, no valor de um salério minimo;
que mora de aluguel pagando R$ 500,00 (...); que se mudou para perto da
Apae para facilitar o acesso da crianga (...); que na Apae ensinaram
estimulacao para fazer em casa; que ndo consegue fazer tudo o que precisa
porque os brinquedos necessarios para o desenvolvimento sdo caros; [...].
(TERMO DE ATENDIMENTO ASSISTIDO 1, 2017).

Eles relatam sempre dificuldade com o beneficio que é para tudo, né? Entéo
aquele dinheiro que a familia recebe é pra tudo: a sobrevivéncia da crianca,
da mée, a manutencao da casa. Sempre reclamam das questdes dos custos
[...]- Entdo, a ONG sempre esta fazendo eventos para poder ajudar eles neste
sentido. (DEFENSOR PUBLICO 2, 2020).

Outro aspecto interessante em relacao a essas familias, especialmente as maes, é a
forma como elas se referem a esse beneficio assistencial. Expressfes concernentes
a deficiéncias e doencas causam desconforto, sendo preferidas mencdes de afeto,
como “crianca especial’. A partir dessa perspectiva, a Pensdo Especial € comumente

chamada de “salario da crianga especial”.

Diniz (2017, p. 42) alerta que 0 que parece ser apenas uma expressao mais suave e
impregnada de afeto, pode ter como consequéncia a acomodacao de sentimentos que
imobilizam as familias para as lutas por direitos, principalmente quanto ao valor do

beneficio e ao nivel de exigéncia para 0 seu acesso e permanéncia.

E ainda muito importante lembrar que muitas dessas criancas estdo excluidas da

condicao de beneficiarias da Pensdo Especial porque suas familias possuem renda
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pouco superior a ¥ do salario minimo per capita. S&o, portanto, completamente

desassistidas no que se refere a assisténcia social.

Para tentar superar esse limite maximo de renda para a percepcao de beneficio
assistencial, foi proposta a Acao Direta de Inconstitucionalidade (ADI) n.° 5.581
perante o Supremo Tribunal Federal (STF), pela Associagédo Nacional das Defensoras
e Defensores Publicos, bem como foram promovidas varias manifestacdes pelas
Associacdes que representam as maes dessas criancas no Congresso Nacional,
quando estava em discussao a conversao da Medida Provisoria n.° 894/2019, atual
Lei n.° 13.985/20. Entretanto, nenhuma dessas medidas foi capaz de ampliar ou
excluir o requisito legal da renda maxima para fins de recebimento do beneficio

pecuniario fundamental para a manutencao das criancgas vitimadas pela SCZ.

A desassisténcia ou a assisténcia social deficiente prestada pelo Estado as criancas
vitimadas pelo zikavirus é um problema gravissimo que nao tem recebido atencdo das
autoridades publicas dos trés poderes, em flagrante violacdo aos Direitos
Fundamentais desse grupo hipervulneravel, com consequéncias para a saude, a

sobrevivéncia e a dignidade desses individuos e de suas familias.

3.2.3 Falhas e omissfes quanto aos servicos de saude

No que se refere especificamente as demandas por servicos de saude, as principais
omissodes e falhas estatais indicadas pelas familias sdo: a falta de medicamentos
necessarios para o tratamento das enfermidades relacionadas a sindrome; a auséncia
de fornecimento de leite e alimentacédo especial e fraldas descartaveis; dificuldades
de acesso a consultas com especialistas e a realizacdo de exames e tratamentos; e a

precariedade de acesso e limitagdes dos servi¢os de fisioterapia e outras terapias.
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Figura 7 — Curso de terapia fornecido por ONG.
A > microcefalia;
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Fonte: aBrago a microcefalia (2019, online).

Ainda no tocante as atividades de terapia, € importante ressaltar que, em 2017, houve
a ampliacdo da prestacao de servico de protecdo social especial com a instituicdo de
Centros-dia para o atendimento de criangas de zero a seis anos com microcefalia ou
deficiéncias associadas e suas familias. Essas unidades séo cofinanciadas pela
Unido, Estados e Municipios que aderirem ao programa (BRASIL, 2017b).

Esses Centros oferecem atendimento psicoldgico, terapia ocupacional, assisténcia social e
cuidados basicos da vida diaria, ndo havendo atendimentos médicos. S&o realizadas
atividades de cuidados e apoio, orientacdo das mées cuidadoras e estratégias de
inclusdo social da familia; auxilio para a pratica do autocuidado das maes,
promovendo o “respiro” dessas familias; estimulo a escolaridade e ao acesso ao
mundo do trabalho e renda, além de iniciativas de combate a pobreza (BRASIL,
2017b).

Contudo, a adeséo dos entes da federacdo a esse programa foi baixa, havendo
unidades de atendimento apenas em Salvador (BA), Rio de Janeiro (RJ), Recife (PE),
Teresina (P1), Séo Luiz (MA), Arapiraca (AL), Jodo Pessoa (PB), Campina Grande
(PB), Natal (RN), Cuiaba (MT), Ribeirdo Preto (SP) e Campo Grande (MS),
possivelmente porgue foi estabelecida contrapartida por parte do estado ou municipio
de 50% (cinquenta por cento) do valor disponibilizado pela Unido, ou seja, R$
40.000,00 (quarenta mil reais) por més.
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Todas as adversidades tratadas acima sdo apenas um retrato minimo das maculacdes
de Direitos a que essas criangas sdo submetidas. Na verdade, o virus zika expos e
continua expondo as deficiéncias nos sistemas de saude e protecao social do pais,
evidenciando a inefetividade das politicas publicas ja existentes e a incapacidade dos
Poderes Publicos de instituir outras politicas de atendimento e amparo para essas

criancas, em evidente violacdo ao Direito Fundamental a saude.

3.2.4 Consequéncias da pandemia da Covid-19 nas crianc¢as vitimadas pela
SCz

A pandemia da Covid-19 trouxe consequéncias graves para todo o Brasil, entretanto,
ela promoveu um especial e importante agravo para as criancas vitimadas pelo

zikavirus em varios aspectos de sua vida.

Em relacao aos tratamentos, como essas criangcas compdem o grupo de risco para a
Covid-19, devido as deficiéncias respiratérias causadas pela SCZ, houve a suspensao
de todas as atividades terapéuticas para evitar a contaminacao, o que, provavelmente,
implicara reducdo do desenvolvimento alcangado até margo de 2020, causando até
mesmo o atrofiamento dos membros e perdas de func¢des e da sensibilidade motora,

entre outros agravos.

Os atendimentos médicos basicos também foram reduzidos para que a forca de
trabalho e os espacos de atendimentos fossem direcionados aos pacientes com a
Covid-19, o que ocasionou a dificuldade de acesso aos exames necessarios e aos
medicamentos, inclusive de uso continuo, pela falta de consultas com os médicos da

atencao basica, com consequéncias gravissimas para a saude dessas criancas.

Em entrevista concedida a Revista Azmirna, Débora Diniz afirma que acompanha
véarios grupos de WhatsApp com as mulheres-mées de criangas com SCZ, onde o
tema das deficiéncias das politicas publicas é recorrente, especialmente durante a
pandemia da Covid-19, sendo marcante também o medo da contaminagédo das

criancas e da falta de tratamento que elas podem enfrentar.
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Acompanho vérios grupos de WhatsApp com essas mulheres e é conversa o
tempo todo sobre acesso a renda emergencial, sobre auséncia de
medicamentos como 0s anticonvulsivantes. Porque com a suspensdo de
varios servicos de salde basica essas mulheres estdo desassistidas. Ha o
medo também de quando essas criancas adoecerem. S&o criangas com
dificuldades respiratérias muito grandes. As mulheres temem que seus filhos
sejam preteridos no sistema de acesso a UTIL. Ainda mais diante da
declaragdo do novo Ministro da Salde [Nota da redacdo: em video de
2019, Nelson Teich diz que com recursos limitados € necessario fazer
escolhas, como ter de salvar um adolescente que “tem uma vida inteira
pela frente” ou um idoso que “pode estar no final da vida”. Isso vale para
outras analogias sobre vidas que merecem ter acesso aos cuidados
intensivos. Essas mulheres vivem uma antecipa¢do de uma tensdo muito
grande. (DINIZ, 2020, online).

Os medos relatados pelas maes sao bastante reais, uma vez que as criangas com
SCZ séao mais frageis e quando contraem qualquer doenca, desenvolvem quadros
mais graves e complexos, sendo necessario recorrer a internacfes e unidades de
terapia intensiva (UTI) com frequéncia. Assim, diante de uma doenca contagiosa que
possui alto indice de letalidade e de evolugdo rapida, como é o caso da Covid-19, a
chance de acesso eficaz ao tratamento adequado pelo SUS de uma crianga com
deficiéncia, em concorréncia com outra que ndo apresente essa condicdo, € uma
roleta que deve ser evitada ao maximo possivel, ja que héa alto risco de perecimento

para a primeira.

Figura 8 — Campanha UMA na Covid-19.
Somente 0s vulnerdveis estdo em risco.
" T e O
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O teu “somente” ¢ 0 meu tudo!

Fonte: Unido de M&es de Anjos (UMA, 2020, online).


https://www.youtube.com/watch?time_continue=2&v=29hE_ONQ8bE&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?time_continue=2&v=29hE_ONQ8bE&feature=emb_title
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Outra questdo relevante € o agravamento das dificuldades financeiras. Devido a
necessidade imperiosa de isolamento social, as maes ficaram totalmente
impossibilitadas de exercer quaisquer trabalhos que impliguem contato com outras
pessoas para tentar evitar a sua contaminacdo pelo coronavirus e,
consequentemente, 0 contagio das criangas, ja que elas sdo as principais, sendo as

Unicas, cuidadoras de seus filhos.

N&o se pode perder de vista que essas maes, de uma forma geral, ndo conseguem
empregos formais, devido a necessidade de cuidados com a crianca, contando
apenas com a Pensédo Especial ou Auxilio Emergencial, sendo obrigadas a realizar
trabalhos informais (venda de alimentos, produtos de beleza etc.) para complementar
a renda. Com a pandemia do novo coronavirus isso ficou inviavel diante da
necessidade imperiosa do isolamento social. Sem os valores oriundos dos trabalhos
informais, houve grave diminuicdo da pouca renda que essas familias conseguem
ganhar, gerando mais dificuldades de sobrevivéncia e de manutencdo dos

tratamentos e alimentos de que as criangas necessitam.

Fleischer (2020, p. 1) também chama atenc¢éo para o fato de que o isolamento social
produz um silenciamento das mulheres, uma vez que estar em casa, sem 0 contato
constante com as outras maes nas Associac¢fes, enfraquece as mobilizacées politicas
para demandar direitos e denunciar as omissées do Estado em relacdo aos seus
filhos, representando perdas importantes, inclusive no aspecto da autoestima e da
forca de luta dessas mulheres, submetidas a uma rotina ainda mais estressante, seja
pela falta de acesso as terapias e tratamentos para os seus filhos, seja pela perda dos
poucos momentos de respiro de vida que elas conseguem nas atividades de lazer e

nas terapias de apoio psicologico desenvolvidas pelas e nas organizacdes de maes.

Por fim, ainda houve o aumento da dificuldade de acesso as doacdes que séo
encaminhadas para as Associacdes, ja que qualquer deslocamento dessas mulheres
implica aumento do risco de contaminacdo, especialmente porque o translado é
realizado por meio do transporte publico, onde as chances de contagio séo bastante

relevantes.
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A pandemia do coronavirus representa mais uma enorme barreira que as familias de
criancas com SCZ estao sendo obrigadas a enfrentar sozinhas, sem qualquer atengao
ou protecado do Estado. S&o duas epidemias que se sobrepdem sobrecarregando as
pessoas mais vulneraveis e que dependem exclusivamente das politicas publicas para

sobreviver, como é o0 caso dessas criangas e suas maes.

3.3 ENTRE AS PEDRAS TAMBEM NASCEM FLORES: PRATICAS DE VIDA
ENTRE AS LUTAS E AS DIFICULDADES

3.3.1 O amor incondicional como for¢ca propulsora da luta por Direitos

No cotidiano vivido por nés, nas Defensorias Publicas, em meio a tantas dificuldades,
h& um sentimento desconcertante e revolucionario que chama atencdo: o amor

materno.

Mulheres com marcas de sofrimento em seus corpos tém seus rostos iluminados
guando falam com e sobre os seus filhos. Criangas com graves deficiéncias, altamente
dependentes de cuidados intensos, tém em suas maes verdadeiros pilares para a
defesa de seus direitos.

Séo elas que acompanham seus filhos nos tratamentos, com todas as dificuldades
que isso representa. Foram elas que se viram obrigadas a deixar os seus trabalhos e
a abrirem mao de suas vidas para viver por e para os seus filhos. Séo elas que se
desdobram resilientes e resistentes entre as tarefas domésticas, os cuidados com as
criancas (alimentacdo especial, complementacfes das terapias, higiene etc.) e a luta
pelos direitos dessas criancas, pelos seus filhos, mas também pelos filhos das outras

que estdo na mesma situagao.

Entao vocé vé que é um publico, na maioria mulheres realmente, sdo poucos
pais que vocé vé no evento. Mas 0 que eu mais vejo la € amor. Vocé acha
gue vai ser triste, mas eu nunca vi tantas maes amarem téo intensamente o
flho como aquelas maes. E o tempo inteiro beijando, o tempo inteiro
abracando, entendeu? Assim, sdo mulheres de uma histéria de vida dificil,
muitas separadas, muitas maes solteiras que estéo ali totalmente entregues
aquela crianca. (DEFENSOR PUBLICO 2, 2020).
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Essas mulheres povoam os atendimentos, as palestras, os mutirdes, enfim, todas as
atividades que foram desenvolvidas pelas Defensorias Publicas tiveram a sua origem
nessas maes. Sem a persisténcia delas, nada do pouco que foi feito até aqui pela

promocao e defesa dos direitos dessas criancas existiria.

No cotidiano dos atendimentos, sdo comuns relatos de que elas sdo pessoas
melhores depois do nascimento de seus filhos, que as criangas ensinam muito para
elas, que um sorriso dos pequenos é capaz de curar toda a tristeza gerada pela dureza
do dia a dia e que pelos seus filhos elas fazem tudo. E esse “tudo” ndo é forca de

expressao.

Sao mulheres admiraveis, incansaveis. A vida delas mudou muito, a crianca
€ um divisor de 4guas. Uma crianca com deficiéncia demanda muitas coisas
novas para se adequar, e elas sdo pessoas que se adequam de uma forma
muito rapida. Sao incansaveis, admiraveis. Admiraveis é a palavra, fortes e
que passam a viver em prol daquela causa. E uma forca que a gente nio
sabe de onde vem. Mas ta la. (DEFENSOR PUBLICO, 3, 2020).

Essas mulheres, que sempre foram negligenciadas pelas politicas publicas,
acreditaram que a histéria ndo fosse se repetir com os seus filhos, uma vez que essas
criancas receberam muita atencao e cuidados no auge da epidemia, durante o periodo

da Declaracdo da Emergéncia Nacional de Saude.

Com o fim da crise de saude publica, a cobertura da imprensa acabou, as promessas
de manutencédo dos tratamentos e terapias ndo se cumpriram, restando a elas apenas
0 acesso precdrio aos atendimentos superlotados e a auséncia de politicas publicas
especificas.

As maes ficaram sozinhas, sem nenhum apoio efetivo do Estado, salvo o pagamento
da Pensé&o Especial, que supre apenas parte das despesas das criancas. Elas tiveram
de se adaptar a um vocabulario que ndo conheciam e a peregrinar entre os 6rgaos
publicos em busca de informacdes e atendimentos para seus filhos. N&o havia portas

abertas; elas abriram, depois de muita luta.
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Sao mulheres pobres que tiveram de alcangar um conhecimento técnico
médico que elas sequer sabiam que existia. Isso é real, elas se apropriam. A
crianca tem uma doenca e ela sabe exatamente o que €, sabe explicar. Elas
sdo pessoas que tém baixa escolaridade, entdo nao teriam o conhecimento
de outra forma, mas chegando a necessidade elas se apropriam, tomam
conhecimento de tudo. Elas sabem te relatar o que acontece. Sao pessoas
gue, se nado tinham essa desenvoltura, acabaram desenvolvendo. “Meu filho
precisa disso e se eu nao correr atras ele ndo tem”. (DEFENSOR PUBLICO
3, 2020).

Insistindo, resistindo e ndo se conformando com o “nao”, parte delas conseguiu se
organizar coletivamente; aprenderam a usar 0s mecanismos democraticos de
manifestacdo e de participacdo em espacos publicos; firmaram parcerias com
instituicbes publicas e privadas na busca de melhores condi¢cbes de vida e de

dignidade para seus pequenos “anjos”.

Infelizmente, essa n&o é a situagao de todas as “maes de anjos”. Ainda ha muitas que,
pelo seu grau de vulnerabilidade, ndo conseguiram enfrentar a dureza da rotina dos
tratamentos, que ndo sabem da existéncia das organizacfes de maes, que ndo tém
acesso aos servicos publicos das Defensorias Publicas, que vivem nos sertdes, sem
agua potavel, sem energia elétrica, sem acesso ao mundo digital. Alcancar essas
mulheres e criancas permanece como um grande desafio a ser superado pela

Defensoria Publica.

Eu tenho a percepc¢éo de que nés estamos falando ai de cinquenta e poucas
familias que sequer nos temos essa possibilidade de chegar até elas, de
buscar saber o que elas estdo precisando, e elas certamente ndo tém
condicdes de chegar até a Defensoria ou até os servicos que hoje existem
para esse publico. Entdo esse, talvez, seja um grande desafio ainda para nés.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Essa falta quase que absoluta de acesso aos servicos médicos e de assisténcia
juridica € mais uma camada de opresséo que coloca essas familias na condicdo de
“esquecidos pelo mundo”, os quais nem sequer podem verbalizar para si mesmos a
sua condigéo, pois nao tém consciéncia de que séo esquecidos, estando, assim, em
situacdo mais agravada que os excluidos, que nutrem um sentimento de revolta contra
a exclusao e, a partir dessa consciéncia, geram movimentos de resisténcia (WARAT,
2010, p. 3-4), como fizeram algumas maes que conseguiram se organizar para lutar

pelas criancas vitimadas pela SCZ.
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Ainda h& muito a fazer para que os esses individuos gozem do minimo de dignidade,
que apesar de assegurada na Carta Constitucional de 1988 est4 muito longe de ser

efetivada.

3.3.2 A constituicdo de associagdes e ONGS pelos familiares para a
concentracao de forgas, lutas e apoios mutuos

Para enfrentar toda essa luta e sofrimentos diarios, algumas maes das criancas
vitimadas pela SCZ formaram associacdes ou Organizacdes Nao Governamentais
(ONGs), entre elas, a aBrago Microcefalia (BA), Unido Mae de Anjos (UMA/PE),
Associacdo Familia de Anjos de Alagoas (Afaeal) etc., onde séo realizadas atividades
de apoio e acolhimento as criancas e as familias, com a oferta de cursos, rodas de
conversa, apoio psicoldgico, distribuicdo de cestas basicas, mas também com o
objetivo politico de lutar pela constru¢cao uma politica de atendimento de saude publica

com qualidade para essas criancas.

A estruturacdo dessas redes é de fundamental importancia para o enfrentamento
coletivo das dificuldades geradas pela enfermidade e como forma de organizacéo e
fortalecimento para lutas pela efetivacdo de direitos e por politicas publicas

especificas para esse grupo vulnerabilizado.

Nessas Associacdes as maes e as criangas encontram um lugar de resisténcia e de
luta contra as violéncias a que sdo submetidas, conseguindo conquistar espagos
publicos de fala e de atencéo para a causa de seus filhos. Essa organizacao ja rendeu
alguns frutos como a inclusdo do anticonvulsionante Levetiracetam na lista de
medicamentos padronizados do SUS, algumas alteracdes na legislacdo no beneficio
assistencial pecuniario (BPC, pensédo vitalicia) e da dispensa de sorteio para o
recebimento de casas por meio do PMCMV, facilitando, ainda, o acesso das méaes
aos orgaos do sistema de Justica para buscar a efetivacdo de direitos coletivos, entre

eles, a Defensoria Publica.

Como se vera no capitulo relativo as praticas da Defensoria Publica para o

atendimento coletivo das familias das criancas vitimadas pelo zika, essa organizacao
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das mées impulsionou a propria Defensoria Publica a criar politicas publicas para
prestar assisténcia juridica a esse grupo especialmente vulnerabilizado de forma mais
adequada as suas necessidades e especificidades, o0 que ndo aconteceria caso

fossem apenas atendimentos individuais.

Além desse espaco de lutas, as organizagfes de maes promovem apoio mutuo em
outras esferas da vida e do viver, que transcende o simples sobreviver. Nas
associacbes, essas mulheres e criancas recebem ajuda com alimentos, roupas,
medicamentos e atendimentos médicos e terapéuticos, mas também com atividades
de lazer e de interacéo, podendo se divertir e conviver um pouco com outras pessoas

em busca de equilibrio minimo de sua satude mental e emocional.

Figura 9 — Prévia carnavalesca aBraco.

Fonte: Escola Bahiana de Medicina e Sadde Publica (2018, online).

Nesses momentos de lazer, as familias se permitem relaxar, brincar e conhecer outras
vivéncias, longe das pesadas rotinas de hospitais, terapias e burocracias. Sao esses
respiros de vida, praticas de viver, que possibilitam que essas mulheres tenham suas
energias renovadas para enfrentar as lutas contra o descaso das autoridades, o
preconceito da sociedade e as suas proprias dores.

A vida ndo se deixa aprisionar totalmente, sempre abre fissuras nas paredes da
opressao para ter esperanca de continuar. Resistindo para existir, como as flores que

nascem nas pedras.
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4 O DIREITO HUMANO A PROTEGAO INTEGRAL E SUAS IMPLICAGOES NO
TRATAMENTO DAS CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA

O Direito Fundamental da crianca ao atendimento integral de suas necessidades pela
familia, Estado e sociedade tem como marco normativo inicial a Declaragcdo dos
Direitos da Crianca da Organizacao das Nac¢des Unidas, na qual foi reconhecida a sua
condicdo de sujeito de direitos, sendo, portanto, credora das acdes publicas de

protecao.

Esse documento estabeleceu, entre outros principios: a protecdo especial para o
desenvolvimento fisico, moral e espiritual; a prioridade de protecdo e socorro; a
protecdo contra negligéncia, crueldade e exploracdo; a protecdo contra atos de
discriminagao (ONU, 1959).

Posteriormente, em 1989, esse mesmo organismo internacional aprovou a Convencao
dos Direitos da Crianca, sendo pela primeira vez adotada a doutrina da Protecao
Integral estabelecida a partir dos seguintes pilares: a) reconhecimento da peculiar
condicao da crianga e do jovem como pessoa em desenvolvimento, titular de protecao
especial; b) criancas e jovens tém direito a convivéncia familiar; ¢) as nacdes
subscritoras obrigam-se a assegurar os direitos insculpidos na Convencdo com
absoluta prioridade (ONU, 1989).

A doutrina da Protecado Integral est4 baseada no reconhecimento de que todas as
criancas e adolescentes sdo merecedores de direitos proprios e especiais que, em
razdo de sua condicao especifica de pessoas em desenvolvimento, necessitam de

uma protecdo especializada, diferenciada e integral.

Trata-se de verdadeira mudanca de paradigma pela ado¢cdo de um novo modelo,
democratico e participativo, com carater de politica publica, no qual familia, sociedade
e Estado sdo corresponsaveis pelo sistema de garantias que nao se restringe a
infancia e juventude pobres, protagonistas da doutrina assistencialista da Situacao

Irregular, mas se estende atodas as criangas e adolescentes, pobres ou ricos, titulares
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de direitos subjetivos, que forem lesados em seus Direitos Fundamentais de pessoas
em desenvolvimento (AMIN, 2010a, p. 9-10).

Na legislacdo brasileira, a doutrina da Protecao Integral foi prevista no art. 227 da
Constituicao Federal e também no Estatuto da Crianca e do Adolescente (Ecriad), nos
artigos 1° e 3°.

Ao adotar essa doutrina, o Brasil ndo apenas reconheceu os Direitos Fundamentais
das criancas e dos adolescentes de forma universal e especial no texto constitucional,
mas também exigiu uma postura proativa por parte da familia, da sociedade e do
préprio Estado ao determinar que cabe a eles o dever de assegurar a sua efetivacao,
ou seja, € responsabilidade desses entes sociais, por meio de processos de
reivindicacdo e da construcdo de politicas publicas, transformar os direitos das
criangas e dos adolescentes em realidade.

Um dos pilares dessa doutrina é o principio do melhor interesse, segundo o qual todos
0s atos relacionados ao atendimento das necessidades da crianca e do adolescente
devem ter como critério a perspectiva das melhores oportunidades e maiores

facilidades para a satisfacao dos seus Direitos Fundamentais e especiais.

O Direito da Crianca e do Adolescente surge como um sistema orientado pelo principio
do interesse superior da crianga, previsto no art. 3°, 1, da Convencéao Internacional
sobre os Direitos da Crianca, determinando que todas as acfes referentes as
criancas, promovidas por instituicbes publicas ou privadas de bem-estar social,
autoridades administrativas, tribunais ou 6rgaos legislativos, devem considerar, em
primeiro lugar, o maior interesse da crianca. E um principio decorrente do
reconhecimento de sua condicdo peculiar de pessoa em processo de
desenvolvimento (CUSTODIO, 2008, p. 33).

Assim, seja no campo administrativo, judicial, extrajudicial, seja no familiar ou social,
o interesse infantojuvenil deve prosperar, ndo comportando indagacdes ou
ponderagfes sobre o interesse a ser tutelado em primeiro lugar, j& que o legislador

constituinte promoveu a sua escolha: o melhor interesse das criangas.
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Intimamente relacionado com o melhor interesse estd o principio da absoluta
prioridade, insculpido no art. 227 da Constituicdo Federal, o qual determina ser dever
da familia, da sociedade e do Estado assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacao
dos Direitos Fundamentais da crianca e do adolescente, além de coloca-los a salvo
de toda forma de negligéncia, discriminagdo, exploracéo, violéncia, crueldade e
opressao (BRASIL, 1988).

Trata-se de principio orientador, tanto para o legislador quanto para o aplicador da
norma, determinando a primazia das necessidades da crian¢a e do adolescente como
critério de interpretacéo da lei, deslinde de conflitos, ou mesmo para a elaboragéo de
futuras regras e politicas publicas, funcionando como garantidor do respeito aos
Direitos Fundamentais titularizados por esses individuos em desenvolvimento (AMIN,
2010b, p. 28).

Regulamentando este dispositivo constitucional, o art. 4° da Lei n.° 8.069/90 — Estatuto
da Crianca e Adolescente — estabeleceu a prioridade de atendimento as criangas,
compreendendo: a) primazia de receber protecdo e socorro em quaisquer situacoes;
b) precedéncia de atendimento nos servi¢cos publicos; ¢) primazia na formulacéo e
execucao das politicas sociais publicas; d) destinacéo prioritaria de recursos publicos

nas areas relacionadas com a sua protecdo (BRASIL, 1990).

Para que seja possivel a efetiva realizacdo dos direitos proclamados na Constituicdo
Federal, as politicas publicas direcionadas as criancas e adolescentes precisam
alcancar um patamar diferenciado das praticas historicamente estabelecidas na
tradicdo brasileira. Por isso, o principio da prioridade absoluta se constitui como uma
verdadeira diretriz de acdo para a efetivacdo dos Direitos Fundamentais, na medida
em que estabelece a prioridade na realizacdo das politicas sociais publicas e a
destinacao privilegiada dos recursos necessarios a sua execucao, inclusive no que se

refere ao Direito Fundamental & satde.

A fundamentalidade do direito & saude decorre de sua propria natureza, uma vez que
se trata de pressuposto & manutencdo da vida com o minimo de dignidade, ou seja,

vida saudavel e com certa qualidade, sendo meio para o alcance das condi¢des
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necessarias a fruicdo dos demais direitos, fundamentais ou nédo, inclusive no sentido
de possibilitar o adequado desenvolvimento da pessoa e de sua personalidade
(SARLET; FIGUEIREDO, 2008, p. 5).

A Constituicdo Federal de 1988, ultrapassando a nogao puramente curativa, alinhou-
se a concepcgdo mais abrangente do direito a saude, compreendendo as dimensdes
reparatéria, preventiva e promocional, ampliando, assim, o alcance da protecao
fundamental aos cidaddos, seja no aspecto individual, seja no coletivo, de forma

universal.

Conforme positivado no texto do artigo 196 da Constituicdo, o Direito a saude impde,
como dever fundamental, ao Estado a tarefa de efetiva-lo por meio de politicas
publicas sociais e econbmicas que compreendam as suas mais diversas dimensdes

mediante o SUS.

Como afirmam Sarlet e Figueiredo (2008, p. 11), o direito a saude € um dever do
Estado, como ocorre, alias, com a quase totalidade dos Direitos Fundamentais
Sociais. Nesse sentido, cabe primordialmente ao Estado a promocéo das medidas de
protecdo da saude das pessoas, efetivando o direito em sua dimenséo negativa — de
nao interferéncia na saude dos individuos —, e positiva — mediante a organizacéo das
instituicbes e procedimentos dirigidos a tutela individual e coletiva da saude,
promovendo as providéncias para a protecdo e fornecendo diretamente os bens
materiais imprescindiveis a prestacdo da assisténcia a saude. Isso ndo exclui a
eficacia do direito a salde nas relacfes entre particulares, que se manifesta tanto
mediante a intervencdo dos érgdos estatais, quanto de modo direto, por exemplo, as

normas de protecao ao trabalhador consagradas no Direito Constitucional brasileiro.

Tratando-se a saude de um Direito Fundamental, em relac&o as criancas esse direito
ganha contornos especiais decorrentes da Protecao Integral, sendo assegurado,
mesmo antes do seu nascimento, uma vez que confere tanto a gestante quanto ao
nascituro uma série de prerrogativas e politicas publicas de atendimento que visam
salvaguardar as condicbes adequadas para o parto e para o desenvolvimento

saudavel do individuo.
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A protecéo ao periodo gestacional € mais uma ferramenta do sistema de garantias cujo
paradigma € a doutrina da Protecao Integral, visto que, em uma sociedade que tem como
alicerce constitucional a Dignidade da Pessoa Humana, ndo seria razoavel, ou mesmo
toleravel, que um ser humano ja concebido, mas em risco social ainda na sua fase de
formacéo gestacional, ficasse desamparado e no aguardo do seu nascimento para, s
entdo, ser considerado como pessoa (AMIN, 2010c, p. 36).

Em relacdo as criancas e aos adolescentes com deficiéncia, como € o caso das
criancas vitimadas pela SCZ, a Constituicdo Federal e o Ecriad estabelecem que é
responsabilidade do Estado, por intermédio do SUS, observados os principios a ele
inerentes, prover programas de assisténcia integral, mediante politicas publicas
especificas, mormente quanto a criacdo de programas de prevencédo e atendimento
especializado as suas necessidades gerais de saude e especificas de habilitacdo e
reabilitagéo.

Assim, além de todos os direitos assegurados as criancas em geral, aos individuos
com deficiéncia foram acrescidos direitos proprios, como acessibilidade, inclusao,
habilitacao e reabilitacdo, diagnéstico, intervencédo precoce e atendimento domiciliar,
realizados por equipe multidisciplinar; renda minima, esporte, lazer, oferta de érteses,
préteses, instrumentos auxiliares de locomocao, remédios, insumos e formulas
nutricionais, conforme as normas vigentes no SUS, de modo a reduzir/eliminar as

barreiras que possam dificultar ou impedir o exercicio da dignidade humana.

Nesse aspecto, é importante ressaltar que em 2017, durante o Seminario Internacional
Infancia em Tempos de Zika, promovido pelo Unicef, realizado em Salvador (BA), foi
redigido um manifesto por varias entidades presentes, pela defesa dos direitos das
criangas e adolescentes com deficiéncia — Manifesto de Salvador —, no qual foi
reiterado que as criangas com deficiéncia devem gozar plenamente de todos os
Direitos Humanos e liberdades fundamentais em igualdade de condicbes e
oportunidades com as outras criangas, ndo podendo ser ocultados, abandonados ou

negligenciados.
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Devem ser atendidos em suas necessidades de saude, inclusive no que se refere a
habilitacdo e a reabilitacdo, de forma a desfrutar de uma vida plena e digna que
favoreca o desenvolvimento do seu potencial, facilitando sua participacao ativa na
sociedade, devendo ainda ser observadas as “experiéncias e boas praticas aplicadas
e validadas durante a epidemia do virus Zika como referéncias para a inclusdo de

todas as criangas com deficiéncias” (UNICEF, 2017, online).

Contudo, apesar de todo esse aparato legislativo, a realidade das criancas com a SCZ
passa ao largo do minimo esperado para o atendimento de saude. As politicas
publicas de saude de atendimento especializado s&o insuficientes, quando nao
inexistentes, e até mesmo as direcionadas para a populacédo infantil em geral nao
estdo disponiveis na forma, quantidade e qualidade necessarias para garantir o

minimo de efetividade a protecdo a que essas crian¢as tém direito.

Os atores de politicas publicas responsaveis pela cobertura de atendimento das
criancas vitimadas pelo zika, especialmente apds a declaracao do final da Situacao
de Emergéncia Nacional, ttm uma visdo miope sobre a realidade enfrentada por
essas pessoas em desenvolvimento, que possuem o direito constitucional de ser o
centro de suas atencdes. Elas sé@o as destinatérias finais da atuacéo do Poder Publico
e, muitas vezes, a razdo de existéncia de cargos e 6rgdos; mesmo assim, lhes é

negada diuturnamente a fruicdo do minimo existencial.

Assim, essas criangas, embora teoricamente revestidas por direitos, padecem por nao
obterem da Administracdo Publica a prestacdo dos servicos que lhes sédo devidos,
frustrando as suas expectativas legitimas e essenciais, até vitais, o que, como aduzem
Machado e Cruz (2018, p. 231), revela a incompeténcia e méa gestao, além de flagrante

falta ou inverséo de prioridades dos gestores.

Diante dessa violacdo explicita de direitos, a Unica saida encontrada por esses
individuos € buscar o sistema de Justica, no qual também hé incidéncia da Doutrina
da Protecéo Integral, que visa garantir aos meninos e meninas a efetivacao de seus

Direitos Fundamentais.
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A mudanca de paradigma representada pela assuncao pelo pais da Protecao Integral
promoveu mudancgas profundas ndo apenas na Declaracdo de Direitos, mas também
muniu o sistema juridico de instrumentos na busca de torna-los efetivos, inclusive com
pleitos em face das omissfes do Poder Publico. Entretanto, para que essas demandas
sejam adequadamente tratadas, é imprescindivel ter o acesso a Justi¢a, que também

possui natureza de Direito Fundamental.

Nesse sentido, o Ecriad foi pioneiro na previsdo em relacdo ao manejo de acodes
transindividuais para exigir do Estado o cumprimento de determinados direitos, como
0 acesso ao sistema de saude, a um programa especial para as criangas com doencas

fisicas e mentais etc., por meio de uma Acao Civil Publica (ACP).

Aduz Veronese (2013, p. 51) que a Lei n° 8.069/90, ao prever direito de acesso a
Justica e aos mais variados tipos de demandas que visem a prote¢cdo dos interesses
das criancas e adolescentes, importou em significativo avanco, tanto no aspecto social
— uma vez que nao € suficiente a declaracao de Direitos, é imprescindivel que estes
sejam efetivados, sendo a propositura de acdes em juizo um dos mecanismos que
visam a sua aplicabilidade —, quanto para o proprio sistema de Justica, que passa a
ser um instrumento de expansao da cidadania, superando a antiga posi¢ao de arbitro
de litigios de natureza exclusivamente intersubjetiva, sendo agora chamado a
posicionar-se diante de situacGes de carater coletivo, como o0 sdo os direitos a

educacéo, saude etc.

Essas disposicdes legais também seriam apenas enunciativas se esse acesso a
Justica nao estivesse atrelado, ao menos, a prestacao da assisténcia juridica gratuita,
uma vez que, via de regra, quem depende da efetivacéo de politicas publicas sao as
pessoas que vivem em condicdo de vulnerabilizacdo social. S&o necessarios
instrumentos e instituicdbes que possam auxiliar, promover, proteger e defender a
efetividade dos direitos sociais dessa camada social, sendo essa a posi¢cao e a missao
da Defensoria Publica, tanto estadual quanto federal, cada uma em sua area de
atuacao.
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Diante das constantes negativas de acesso aos Direitos Fundamentais dessas
criangas e da violacao ao principio da prioridade absoluta de atendimento, as mées
de criancas com a SCZ comecaram a buscar as Defensorias Publicas, seja direta e
individualmente, seja por meio de suas associacoes, para conferir efetividade a esses

direitos, garantindo aos seus filhos o minimo de dignidade.

Quando eu nao consigo resolver no posto, eu vou na Secretaria de Saude.
Quando eles ficam falando, ai ndo pode, ndo sei o0 qué, eu vou na Defensoria
Publica. Na Defensoria eu consegui as fraldas, porque eles estavam falando
gue nao podiam liberar. Entdo eu fui na Defensoria Publica e a Defensoria
Publica notificou a Prefeitura; agora eles me déo os pacotes. Eu vou onde for
para buscar o direito do meu filho. (TERMO ATENDIMENTO ASSISTIDO 5,
2017).

Cabe a Defensoria Publica ser essa porta de acesso ao sistema de Justica, que
compreende muito mais que a simples interposicédo de demandas ao Poder Judiciéario,
possuindo outras formas bastante relevantes e efetivas para a gestdo adequada de
conflitos visando assegurar a protecao integral dos Direitos Fundamentais dessas

criangas.
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5 A DEFENSORIA PUBLICA COMO INSTRUMENTO DE ACESSO PARA A
DEFESA DE DIREITOS E LUTA CONTRA AS VULNERABILIDADES

5.1 A ASSISTENCIA JURIDICA AOS NECESSITADOS COMO MEIO PARA A
EFICACIA DE DIREITOS

A prestacdo da assisténcia juridica as pessoas carentes é um dos pilares da
democracia, uma vez que objetiva possibilitar os meios minimos para a defesa de

direitos aos que se encontram vulnerabilizados.

A questdo do acesso a Justica remonta as reformas promovidas pelo Estado de bem-
estar social, em que foram reconhecidos novos direitos individuais e sociais, passando
a ser indispensavel a instituicdo de instrumentos capazes de assegurar a efetivacao
de direitos para todos, ja que de pouco adianta a sua declaracdo se ndo ha meios

para torna-los eficazes.

5.1.1 Sistemas de prestacédo de assisténcia juridica dos Estados ocidentais

modernos

Cappelletti e Garth (1988, p. 31) apontam para a existéncia de trés modelos de
prestacdo de assisténcia juridica que foram adotados pelos Estados ocidentais
modernos: Judicare, Salaried Staff Model e Misto. H& ainda o sistema Pro bono, que
nao foi referido por esses autores, mas também é uma forma de atendimento dos

necessitados de acesso a Justica. Vamos a eles.

5.1.1.1 Sistema Judicare

No sistema judicare, os advogados particulares sdo pagos pelo Estado para prestar
assisténcia juridica aos necessitados, ou seja, esses profissionais atendem os pobres
em seus escritorios, como quaisquer outros clientes, sendo esse servico remunerado

pelo Poder Publico, como atualmente ocorre com os chamados advogados dativos.
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Nos Estados que adotam esse modelo de prestacao de assisténcia judiciaria, hd um
O0rgdo publico responsavel por analisar casuisticamente o preenchimento dos
requisitos legais para 0 acesso a esse servico, tanto no que se refere a condicao
econdmico-financeira do requerente quanto ao mérito da causa a ser proposta. Uma
vez deferido o pedido, cabe ao requerente indicar, entre os profissionais habilitados e
que se disponham a participar do programa, especialmente no que se refere a forma
de pagamento dos servi¢os a serem prestados, qual o advogado que ele pretende que
assuma a defesa dos seus interesses. Caso ndo seja realizada a escolha do
profissional pelo requerente, ocorre a indicacdo automética do advogado, observando-
se os critérios de rotatividade. Ao final da prestacdo dos servigos, o profissional

percebe a remuneracéo acordada, paga com recursos do Poder Publico.

A caracteristica mais relevante desse sistema € a possibilidade de o requerente
escolher o advogado que patrocinard 0S seus interesses, respeitando o
estabelecimento do vinculo de confianca entre a parte e o advogado que atuara na
sua causa, em igualdade de condicBes com aqueles que podem arcar com 0s custos
deste profissional, inclusive a parte adversa (CALAMANDREI, 1965, p. 618; GRECO,
2011, p. 378-379).

Apesar desse sistema minimizar a barreira do custo, uma vez que o pagamento dos
servicos do advogado é arcado pelo Estado, ele ndo consegue suplantar outras
barreiras, tais como: a) ndo promove educacao em direitos para 0s necessitados; b)
ndo prevé a identificacdo de areas em que o0s pobres possam se valer de remédios
juridicos; c) ndo esta apto para a tutela coletiva, limitando-se a questfes juridicas

individuais (CAPPELLETTI; GARTH, 1988, p. 35-36).

Outra critica que pode ser feita a esse sistema é a existéncia de possivel diferenca de
tratamento e atencao dispensada pelo profissional aos clientes privados, que pagam
honorarios acordados entre as partes e sem limitacdo prévia de valor, e os clientes
“publicos”, cuja remuneragdo maxima é estabelecida pelo Estado, ndo havendo,
assim, negociacao sobre valores, o que podera implicar diversidade de atendimento
ou em graus de zelo diferenciados entre as causas e clientes do mesmo escritorio

juridico.
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5.1.1.2 Sistema Salaried Staff Model

Nesse sistema, os advogados encarregados de promover o0s interesses dos
vulnerabilizados sdo remunerados mediante a percepcao de salario pago pelos cofres

publicos, direta ou indiretamente, trabalhando em regime de dedicacdo exclusiva.

Sua origem remonta ao Programa Americano de Servigos Juridicos do Office of
Economic Opportunity, caracterizado pelos “escritérios de vizinhanga”. Eram
escritérios advocaticios pequenos, instalados nas comunidades pobres e formados
por equipe de profissionais especializados nas demandas dessa populagéo.

Divide-se em duas modalidades: a) o Poder Publico institui um organismo estatal
vocacionado a prestacdo direta da assisténcia judiciaria e, circunstancialmente,
também extrajudicial, contratando, para tanto, os advogados que manterado vinculo de
emprego com o Estado; b) os servicos sdo prestados por pessoas juridicas nao
estatais, via de regra, sem fins lucrativos, que recebem valores do Poder Publico para
0 custeio de suas despesas, inclusive para o pagamento dos profissionais que sao

contratados diretamente pela entidade (ALVES, 2006, p. 49).

Diversamente do sistema judicare, esses advogados ndo sdo remunerados por atos
praticados ou acfes propostas, percebendo remuneracao fixa, independentemente da
carga de trabalho ou das tarefas cumpridas (SILVA; ESTEVES, 2014, p. 109).

Neste modelo ha esforcos no sentido de fazer o que chamamos de “educacédo em
Direitos e a tutela de Direitos Transindividuais”, ou seja, esses profissionais tém, entre
as suas funcdes, o dever de auxiliar no processo de conscientizacdo dos
hipossuficientes sobre direitos e de buscar meios para alcancar a sua eficacia de

forma coletiva, seja judicial ou extrajudicialmente.

Cappelletti e Garth (1988, p. 40-41) apontam as principais desvantagens desse
modelo: a) a maior repercusséao dos casos difusos e de iniciativa de reformas legais
pode levar a equipe a negligenciar as demandas individuais; b) a dependéncia do

apoio governamental dificulta a propositura de a¢fes judiciais e politicas contra o
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Poder Publico ou contra grupos dominantes; c) dificuldades de manter advogados

suficientes para o atendimento individual e coletivo com a mesma qualidade.

Nesse sistema, a parte interessada ndo tem o poder de escolher o profissional que
promovera a sua acao/defesa, que deverd ser indicado pelo Estado ou por entidade

privada.

Por fim, em virtude da demanda crescente, o salaried staff model, em muitos Estados
ndo tem sido capaz de se estruturar adequadamente para prestar o servico juridico-
assistencial de maneira célere e efetiva, causando prejuizo a populacdo que depende
dele para as lutas em prol de direitos (SILVA; ESTEVES, 2014, p. 110).

O sistema salaried staff model foi 0 adotado pelo Brasil, com a Constituicdo de 1988,
para a promocao da assisténcia juridica aos necessitados. Assim, cabe a Defensoria
Plblica a missdo de promover a assisténcia juridica gratuita e integral aos
necessitados. E instituido um organismo estatal, composto por profissionais
concursados, sob o regime de dedicacdo exclusiva e remuneracao fixa, paga
diretamente pelo Estado, independentemente do nimero de causas ou atos a serem

praticados.

Em reforco ao modelo adotado pela Carta Magna, a Lei Complementar (LC) n.°
132/09, que alterou a LC n.° 80/94, prescreve que a “assisténcia juridica integral e
gratuita custeada ou fornecida pelo Estado sera exercida pela Defensoria Publica”,
impedindo que essa atividade seja fornecida ou custeada pelo Estado de qualquer
outra forma, a ndo ser pela Defensoria Publica (SILVA; ESTEVES, 2014, p. 110), o
gue coloca em xeque a adocdo ou a manutencdo de qualquer outro modelo de

prestacao deste servi¢co no Brasil.

5.1.1.3 Sistema Misto

Nesse sistema hibrido, os individuos pobres podem optar pelos servicos de um

advogado particular (Judicare) ou pelos profissionais de equipe de advogados
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publicos (Salaried Staff Model), a depender do tipo de interesse ou demanda que

possuam.

Importante asseverar que em se tratando de um modelo misto, também traz consigo
todas as dificuldades e limitacdes enumeradas em cada um dos sistemas originais,
apresentando dificuldades de manutencdo e de execucédo tanto pelo Estado como

para o individuo necessitado da assisténcia judiciaria.

5.1.1.4 Sistema Pro bono

Esse sistema de assisténcia juridica gratuita ndo foi descrito por Cappelletti e Garth
por ndo ser prestado ou custeado pelo Estado. Segundo Alves (2006, p. 66-71), Silva
e Esteves (2014, p. 109) e Lima (2014, p. 57-58), seria 0 modelo mais antigo dessa

atividade.

No Pro Bono, a assisténcia juridica é prestada por advogados particulares, sem
nenhuma espécie de contraprestacdo financeira, sendo, por essa caracteristica,
considerado um modelo de caridade, humanidade, boa vontade (assistencial-

caritativo). Nao é tido como um direito do cidadao hipossuficiente.

Sua principal ferramenta € a gratuidade da justica, que possibilita que a parte, sendo
representada por advogado Pro Bono, seja dispensada do pagamento das despesas

processuais.

Nos Estados Unidos da América, esse modelo ainda possui grande importancia,
especialmente no que se refere a prestacéo de assisténcia juridica para causas civeis.
Em alguns estados, esse servi¢co € remunerado pelo poder publico exclusivamente na

seara penal.
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5.2 AS PRATICAS MARGINAIS DO DIREITO PROMOVIDAS PELA DEFENSORIA
PUBLICA COMO INSTITUICAO CONTRA-HEGEMONICA VOCACIONADA
PARA A DEFESA DOS VULNERABILIZADOS

A politica publica da assisténcia judiciaria aos necessitados no Brasil, antes de 1988,
variava de estado para estado, podendo ser prestada por advogados particulares
remunerados pelos cofres publicos; pela atribuicdo dessa funcéo a alguma Instituicao
ja existente, geralmente a Procuradoria-Geral do Estado ou o Ministério Publico; ou
por meio da instituicdo de 6rgdo publico especifico para desempenhar essa funcao, o
que originou as atuais Defensorias Publicas.

Com a Constituicao Federal de 1988, apds muitos embates com grupos de interesses,
o modelo de assisténcia juridica foi, em tese!!, uniformizado no pais, sendo prestado
pela Defensoria Publica, instituicdo autbnoma composta por profissionais do Direito,

selecionados mediante concurso publico, remunerados pelos cofres publicos.

Assim, em seu texto original, a Constituicdo Federal determinou que caberia a
Defensoria Publica prestar a assisténcia juridica e a defesa, em todos os graus, dos
necessitados.

Apesar do inegavel avanco que representou a padronizacdo da prestacdo da
assisténcia juridica no Brasil, a primeira interpretacdo sobre o papel Defensoria
Publica foi marcada por uma perspectiva liberal-individualista-privatista. Liberal
porque teria como alvo apenas e tdo somente pessoas que comprovassem
insuficiéncia de recursos financeiros. Individualista, uma vez que tinha apenas a visao
de solucédo de conflitos individuais, sem perspectiva em relacdo as tutelas coletivas.
Privatista, por prever uma atuacdo semelhante a advocacia privada (advogados
dativos), sem maiores preocupagdes com a defesa da democracia ou a reducéo das

vulnerabilidades sociais.

11 Como nem todas as Defensorias Publicas estdo plenamente implementadas, ha estados em que a
assisténcia judiciaria ainda é, mesmo que parcialmente, prestada por advogados privados, como,
por exemplo, no Espirito Santo.
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Neste sentido, o modelo original de Defensoria Publica, apesar de ter sido instituido
no contexto da Constituicdo de 1988, foi timido, sendo mais adequado aos ditames
da Lei da Assisténcia Judiciaria, datada de 1950%?, do que aos principios da

Democracia e da Dignidade da Pessoa Humana, pilares da Constituicdo de 1988.

Contudo, como o legislador constitucional empregou no texto expressdes que
permitiram interpretacfes bastante amplas ao tratar da Defensoria Publica e da
assisténcia juridica, com o passar do tempo e depois de muitas lutas, inclusive com a
participacdo direta da sociedade civil, foi possivel uma abertura para o crescimento
dessa Instituicdo dentro do sistema juridico.

Como aduzido por Gonzéalez (2018, p. 88), a utilizacdo de clausulas compostas por
termos de grande amplitude seméntica, como essencial, necessitados, assisténcia
juridica integral e insuficiéncia de recursos, permitiu larga margem de manobra,
tanto para o legislador quanto para o intérprete, possibilitando a constru¢cdo de um
perfil Institucional mais adequado a sociedade e a ordem juridica inaugurada pela
Constituicao de 1988.

Assim, combinando-se essas clausulas abertas — assisténcia juridica integral,
insuficiéncia de recursos, instituicdo essencial — aos principios de hermenéutica da
maxima efetividade e da for¢ca normativa da Constituicdo, a atuacdo da Defensoria
Publica, aos poucos, foi avancando, ultrapassando a interpretacéo restrita de que se
dirigia a apenas um unico grupo (financeiramente vulnerabilizados) ou a uma Unica
forma de acao (individual), passando a ter como missao garantir acesso a Justica para
todos aqueles que pudessem ser incluidos no conceito ampliado de necessitados,

gue atualmente abarca varias espécies de vulnerabilidades, além da econdémica.

Segundo Rocha (2013, p. 82) e Lima (2014, p. 164), a Constituicdo nao restringiu o
acesso a Defensoria Publica apenas aqueles a quem faltam recursos econémicos. E

nem poderia fazé-lo, sob pena de incoeréncia com seus proprios principios, que

120 art. 2° da Lei n° 1.060/50 previa que gozariam do beneficio da assisténcia judiciaria gratuita os
nacionais ou estrangeiros residentes no pais, “cuja situagao econémica nao lhes permita pagar as
custas do processo e os honorarios de advogado, sem prejuizo do sustento préprio ou da familia”.
Esse artigo foi expressamente revogado pelo art. 1.072, 1ll, do CPC de 2015.
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determinam a igualdade de todos os necessitados de Justica. Assim, para esses
autores, a compreensao dos arts. 52, LXXIV e 134 da Constituicdo ndo pode se dar
de forma literal, mas consoante um enfoque juridico-teleoldgico, pois a juncédo das
expressoes insuficiéncia de recursos (art. 5°, LXXIV) e necessitado (art. 134) nao
resulta, mandatoriamente, na formula insuficiéncia de recursos econémicos, visto que

existem outros tipos de necessidades que também reclamam a protecédo do Estado.

No plano internacional, o conceito amplo de necessitado, para fins de exercicio do
direito a assisténcia juridica de qualidade, especializada e gratuita, foi cunhado nos
itens 3 e 4 das Regras de Brasilia sobre Acesso a Justica das Pessoas em Condi¢éo
de  Vulnerabilidade, compreendendo: idade  (infancia/idosos), género
(mulheres/LGBTQI+), condicéo fisica ou mental (deficiéncias), circunstancias sociais
(pobreza), étnicas (imigrantes/indigenas) e/ou culturais, que dificultem o exercicio,
com plenitude, dos direitos reconhecidos pelo ordenamento juridico perante o sistema
de Justica (CONFERENCIA JUDICIAL IBERO-AMERICANA, 2008).

A partir dessas ideias, temos que o conceito de necessitado de assisténcia juridica
pela Defensoria Publica compreende todos aqueles que se encontram
vulnerabilizados por circunstancias sociais, de género, economicas, culturais, de
idade, origem, etnia, entre outras'®, que os inviabilizem ou dificultem de exercitar e
defender seus direitos, diminuindo sua capacidade de alcancar a cidadania e de
desenvolver a plenitude de suas potencialidades em um Estado Democratico de
Direito.

Neste ponto, € importante explicar por que optamos por utilizar o termo
vulnerabilizados em vez de vulneraveis ou hipossuficientes, que comumente séo

usados por alguns autores para tratar do publico-alvo da Defensoria Publica.

13 A LC n.° 80/90 determina expressamente em seu art. 4°, XI, que cabe a Defensoria Publica o exercicio
da defesa dos interesses individuais e coletivos da crianca e do adolescente, do idoso, da pessoa
portadora de necessidades especiais, da mulher vitima de violéncia doméstica e familiar e de outros
grupos sociais vulneraveis que merecam protecao especial do Estado, tratando-se de dever legal
desta instituicdo e nao apenas de uma construcao ldgica, decorrente da condi¢do de instrumento da
democracia.
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Segundo Boaventura de Souza Santos (2019, p. 20), “ninguém € inatamente
vulneravel; é vulnerabilizado pelas rela¢cées desiguais de poder que caracterizam a
sociedade”. Para o mestre portugués, com quem concordamos, a vulnerabilidade n&o
€ carateristica intrinseca do sujeito, mas uma construcao de uma sociedade desigual,
onde determinados grupos concentram privilégios, inclusive a margem da lei, que sao

negados a maioria.

Essa maioria de vulnerabilizados é que compreendemos ser o publico-alvo da
Defensoria Publica, cabendo a essa Instituicdo, apesar dos obstaculos, buscar romper
com as barreiras sociais, juridicas e econdmicas, visando assegurar a efetividade dos

direitos aos grupos sociais que sempre estiveram a margem dela.

Atualmente, esse sentido ampliado do termo “necessitado” para fins de acesso a
assisténcia juridica gratuita pela Defensoria Publica ja se encontra pacificado, até
mesmo na jurisprudéncia dos 6rgaos de cupula do Judiciario do pais, ndo sendo mais
sustentavel a restricdo interpretativa de que o seu atendimento seria exclusivo aos
economicamente vulnerabilizados, sob pena de violacdo ao Direito Fundamental de

acesso a Justica.

A expressao “necessitados” (art. 134, caput, da Constituicdo), que qualifica,
orienta e enobrece a atuacao da Defensoria Publica, deve ser entendida, no
campo da Acao Civil Publica, em sentido amplo, de modo a incluir, ao lado
dos estritamente carentes de recursos financeiros — os miseraveis e pobres
—, 0s hipervulneraveis (isto €, os socialmente estigmatizados ou excluidos, as
criangas, os idosos, as geracgdes futuras), enfim todos aqueles que, como
individuo ou classe, por conta de sua real debilidade perante abusos ou
arbitrio dos detentores de poder econdmico ou politico, “necessitem” da méo
benevolente e solidarista do Estado para a sua protecdo, mesmo que contra
o proprio Estado. Vé-se, entdo, que a partir da ideia tradicional da instituicdo
forma-se, no Welfare State, um novo e mais abrangente circulo de sujeitos
salvaguardados processualmente, isto €, adota-se uma compreensao de
minus habentes impregnada de significado social, organizacional e de
dignificagcéo da pessoa humana. (SUPERIOR TRIBUNAL DE JUSTICA [STJ],
2012, online).

Quando se pensa em assisténcia judiciaria, logo se pensa na assisténcia aos
necessitados, aos economicamente fracos, aos minus habentes. E este, sem
davida, o primeiro aspecto da assisténcia judiciaria: 0 mais premente, talvez,
mas ndo o Unico. Isso porque existem os que sao necessitados no plano
econbmico, mas também existem o0s necessitados do ponto de vista
organizacional. Ou seja, todos aqueles que séo socialmente vulneraveis: os
consumidores, os usuarios de servigcos publicos, os usuarios de planos de
salide, os que queiram implementar ou contestar politicas publicas, como as
atinentes a salde, & moradia, ao saneamento béasico, ao meio ambiente etc.
(STF, 2019, online).
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A funcéo do Defensor Publico ndo € defender apenas o pobre, mas propiciar meios
de defesa da pessoa humana, em seus mais diversos aspectos de vulnerabilidades,
utilizando-se dos instrumentos hegemdonicos para a promoc¢ao dos direitos daqueles
gue se acham em condicéo de invisibilidade e que foram e sdo subalternizados nos

processos histdricos e pelas imposi¢des socioculturais e econdmicas.

Outra mudanca fundamental para a alteracdo do perfil institucional da Defensoria
Publica foi o reconhecimento de sua legitimidade para a defesa de Direitos Coletivos,
que se deu com a edi¢do da Lei n.° 11.448/07, que introduziu a Defensoria Publica
como legitimada para a propositura de Agéo Civis Publicas (ACP). Mesmo antes da
edicdo dessa lei, a Defensoria Publica ja manejava ACPs, tendo como fundamento
principal o art. 82, lll, do Cédigo de Defesa do Consumidor'#, o que suscitava algumas

divergéncias quanto a sua legitimidade.

Mesmo depois da positivacdo da legitimidade ativa da Defensoria Publica para a
propositura de ACP, foi necessario que o Plenario do STF se manifestasse sobre a
matéria, no julgamento da ADI n.° 3.943%° e o STJ reconhecesse a possibilidade de a
Defensoria Publica exercer suas atividades em favor de necessitados juridicos, néo
apenas econdmicos, no EResp n.° 1.192.57716, para que restasse pacificada essa
guestao, reconhecendo-se a legitimidade da atuacdo dessa Instituicdo para a tutela

coletiva de direitos.

Esses avancos legislativos e a luta pelo espaco discursivo possibilitaram a grande
virada institucional da Defensoria Publica, que aconteceu com a edi¢do da LC n.°
132/09. Esta alterou vérias disposi¢cdes da Lei Orgéanica da Defensoria Publica,

modificando a propria definicdo legal da Instituicdo, que passou a ser expressao e

14 Art. 82. Para os fins do art. 81, paragrafo Unico, sao legitimados concorrentemente: lll - as entidades
e orgaos da Administragdo Publica, direta ou indireta, ainda que sem personalidade juridica,
especificamente destinados a defesa dos interesses e direitos protegidos por este codigo;

15 STF. ADI 3.943. Relatora: Min. Carmen Lucia. Tribunal Pleno. Julgado em: 7 maio 2015. Disponivel
em: <http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=TP&docID=9058261>. Acesso em: 20
jun. 2020.

16 STJ. EREsp 1.192.577/RS. Relatora: Min. Laurita Vaz. Corte Especial. Julgado em: 21 out. 2015.
<https://www.conjur.com.br/dl/defensoria-propor-acp-defesa.pdf>. Acesso em: 20 jun. 2020.
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instrumento do regime democrético, cabendo-lhe a promocao dos Direitos Humanos,
bem como a Defesa dos Direitos Individuais e Coletivos.

Essa alteracédo impulsionou a adequacéo do texto constitucional, que, com o advento
da Emenda Constitucional n.° 80/14, passou a reconhecer a Defensoria Publica como
instituicdo permanente, essencial a funcéo jurisdicional do Estado, com a missao de
ser expressao e instrumento do regime democratico e de promover a orientacdo
juridica e os Direitos Humanos, bem como a defesa dos Direitos Individuais e
Coletivos dos necessitados, em todos o0s graus, seja judicial, seja extrajudicialmente
(BRASIL, 1988).

A mudanca do quadro legal representou uma modificacdo de paradigma para a
Defensoria Publica, superando completamente a interpretacdo de carater
iminentemente individualista, liberal e privatista, para conferir a essa Instituicao
feicOes de direito-garantia aos necessitados de Justica, exercendo, assim, a prestacéo
da assisténcia juridica de forma integral aos vulnerabilizados, densificando o conceito
de Democracia e de defesa dos Direitos Humanos e buscando, por meio dos
instrumentos de defesa juridica e politica, ou seja, por dentro e por meio dos
mecanismos do aparato estatal, defender os direitos dos vulnerabilizados e
excluidos dos processos de decisdo, na busca da construcdo de uma sociedade

menos desigual.

Assim, para o cumprimento de sua funcdo como instituicdo essencial a Justica e
instrumento do regime democrético, € indispensavel que a Defensoria Publica trabalhe
pela concretude dos objetivos fundamentais da Republical’, lutando pela construgédo
de uma sociedade mais justa, que promova o bem de todos, onde a pobreza, a

desigualdade e a marginalizacdo sejam excecdes a ser superadas.

E dever institucional da Defensoria Publica ter como critério da vulnerabilidade um

ponto de partida sobre o qual deve atuar no sentido de buscar formas e instrumentos

17 Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil: |- construir uma
sociedade livre, justa e solidéria; 1l- garantir o desenvolvimento nacional; 11l - erradicar a pobreza e a
marginalizacdo e reduzir as desigualdades sociais e regionais; IV- promover o bem de todos, sem
preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacéo.
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para colaborar com sua superacéo, ou, a0 menos, para a minoracao das causas de
fragilizacdo, opondo-se a praticas que tendem a validar e perpetuar as desigualdades,

sejam elas originadas do Poder Publico ou da sociedade.

Essa posicdo contra-hegemonica nada mais € que um desdobramento da prépria
democracia, que ndo admite privilégios e objetiva romper com a logica autoritaria da
discriminacédo, subordinacdo, exclusdo, marginalizacdo, entre outras formas de

opressao que maculam o Estado Democrético de Direito.

Entretanto, conforme Santos (2014, p. 74), o campo juridico é extremamente
demarcado por ideologias e praticas que privilegiam as forcas hegemdnicas
capitalistas, que exercem poderosa influéncia em suas decisfes e instrumentos,
sendo, portanto, de grande relevancia a existéncia de clivagens e divergéncias
(chamadas de fissuras por Certeau) no interior do sistema jurisdicional, a
desempenhar o papel de abertura de espacgos (microrresisténcias) que permitam uma
utilizacdo “estratégica” (tatica) do Direito, por via de uma legalidade contra-
hegemadnica, que pode ocorrer dentro ou fora dos limites do Judiciario, articulando a
mobilizacdo juridica e politica, visando pressionar o sistema de Justica, que pode

avancar ou recuar no sentido da transformacao sociojuridica.

A Defensoria Publica tem especial compromisso com a viabilizacdo da participacdo
do povo nas multiplas esferas de poder, judiciais ou ndo, servindo como meio de
abrandamento da vulnerabilidade de participacdo nas decisfes juridicas e politicas, ja
gue € uma Instituicdo de Estado constitucionalmente dedicada aos vulnerabilizados e
a defesa dos Direitos Humanos, funcionando como uma espécie de “contrapoder”
dentro do poder. Trata-se de um instrumento estatal democratico incumbido de
facilitar/viabilizar o exercicio da cidadania.

Nessa atuagcdo/missdo, é necessario que tenhamos especial atengdo para néo
cairmos na armadilha de achar que falamos pelo vulnerabilizado, pelo oprimido,
repetindo assim as mesmas praticas que temos a obrigacdo de combater. Como anota

Franco (2015, p. 33-39), a Defensoria Publica ndo pode pretender ser a voz de
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ninguém, de nenhuma pessoa ou segmento social; sua fungcéo é ser o megafone que

torna audiveis e amplificadas as vozes que querem se fazer ouvir e compreender.

Em outras palavras, o Defensor Publico precisa deixar de pensar como um membro
de sua casta, cidaddo do mundo juridico, para se tornar um operador marginal do
direito!® (WARAT, 2002, p. 94), libertando-se do jurisdicismo e da anestesia da lei,
com suas falsas concepgdes de “verdade, igualdade e Justi¢ca”, para, através do uso
transgressor do direito (WARAT, 2002, p. 94), ou seja, das téticas de
microressisténcia, fissurar as estratégias (CERTEAU, 2017, p. 15) do poder em favor

dos vulnerabilizados.

A nos, operadores juridicos da Defensoria Publica, ndo € permitida uma postura
neutra e formalista de replicadores do “senso comum tedrico dos juristas” (WARAT,
1982, p. 51). A propria Carta Constitucional foi clara ao afirmar que compete a essa
Instituicdo a defesa dos vulnerabilizados, a promocao dos Direitos Humanos e da
democracia. Trata-se de uma posi¢do politica de combate a todas as formas de
opressao. Nao podemos, jamais, converter-nos em simples aplicadores da lei e
reprodutores insensiveis do sistema hegeménico. E nossa misséo institucional dispor
ideologicamente de todos os instrumentos legais e politicos para a reducdo das

desigualdades sociais e para a construcao de uma sociedade mais justa e solidaria.

O proprio contetdo semantico da expresséao “Direitos Humanos” demanda uma nova
interpretacdo. Conforme Warat (2010, p. 87, 116), as narrativas ideolégicas da nocao
normativista e burguesa dos Direitos Humanos camuflaram uma concepc¢éao
excludente e genocida que se consolidou nas piores formas do imperialismo e do
neoliberalismo, sendo necessaria uma evolucéo dos Direitos Humanos no sentido da
alteridade. Esta devera ser o centro de gravidade dos Direitos Humanos, seu equilibrio

vital e existencial.

18 Para Warat, o jurista marginal € aquele que compreende profundamente o jogo politico de poderes
que permeiam as relacbes de producdo e aplicagdo das normas, mas que ndo se deixa ser
consumido por ele. Em posicdo oposta estaria o jurista de oficio, que se apoia na ideia de
neutralidade do direito, sendo um mero manipulador acritico das leis, reprodutor do senso comum
teérico (WARAT, 1982, p. 52; 2002, p. 94).
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Assim, o agir da Defensoria Publica para a defesa dos Direitos Humanos ndo pode
partir de uma perspectiva diversa, mas sempre da alteridade, do compromisso com a
legitimidade do outro, do respeito as diferencas, da sensibilidade com os desejos,
afetos e com a humanidade que cada ser carrega em si, enquanto individuo e

enguanto coletivo.

5.2.1 Funcg®es, praticas e instrumentos de atuacéo da Defensoria Publica para

a promocéao, a protecédo e a defesa dos direitos dos vulnerabilizados

Conforme observado por Boaventura Souza Santos (2009, p. 6), a Defensoria Publica
brasileira tem caracteristicas proprias que permitem uma ampla prestacdo da
assisténcia juridica aos necessitados, porquanto composta por profissionais formados
e recrutados para esse fim, que exercem atividades especializadas para a defesa de
interesses coletivos e difusos, por meio da diversificacdo do atendimento e da consulta
juridica, mas também da conciliacdo e da resolucao extrajudicial. Ademais, atua na
educacdo em direitos, sendo essa funcdo bastante relevante para a efetividade de

uma Justica democrética.

Foi conferida a Defensoria Publica uma série de fungBes institucionais, elencadas
exemplificativamente no art. 4° da LC n.° 80/94. Tradicionalmente, essas atribuicdes
foram classificadas em tipicas — dirigidas exclusivamente a defesa dos direitos e
interesses dos economicamente hipossuficientes — e atipicas — exercidas

independentemente da situag&o econémica do beneficiado.

Posteriormente, Garcia de Sousa (2011, p. 188-189) distinguiu as funcdes
institucionais da Defensoria Publica entre tradicionais ou tendencialmente
individualistas — que compreendem as atividades ligadas ao critério econémico — e
nao tradicionais ou tendencialmente solidaristas — que beneficiariam pessoas carentes

e ndo carentes, sujeitos especialmente protegidos pela ordem juridica.

Contudo, essas classificacbes restaram superadas em parte, sobremodo pelo
alargamento do conceito de necessitado/vulnerabilizado, que transcende questdes de

ordem econdmica e financeira.
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Visando adequar o elenco de atribui¢des institucionais ao seu atual perfil, Silva (2011,
p. 198) propds a divisdo das funcionalidades da Defensoria Publica em trés grandes
blocos: a) funcéo juridico-orientadora, que compreende a atribuicdo de orientar os
cidadaos sobre os seus direitos e deveres, bem como difundir a conscientizacdo da
sociedade sobre os Direitos Humanos, a cidadania e o ordenamento juridico; b)
funcao juridico-processual, na qual se acha a maior parte das atribuicbes da
Defensoria, composta pela defesa judicial dos necessitados, por meio de todos os
instrumentos processuais constantes no ordenamento juridico; c¢) funcéo politico-
institucional, que representa a competéncia de convocar audiéncias publicas para
discutir matérias relacionadas as funcbes da Defensoria; a participagdo dos
Conselhos nas trés esferas da federacdo; a defesa das minorias excluidas, como
criancas, idosos, mulheres vitimas de violéncia, pessoas com deficiéncias; e a

fiscalizagdo das unidades e estabelecimentos prisionais.

Rocha (2013, p. 135-136), por sua vez, propfe outra forma de classificacdo das
funcdes da Instituicdo defensorial, relacionando-as com os eixos de lutas pelos
Direitos Humanos (promocao, protecao e defesa) e acrescentando uma categoria
para os instrumentos de agao.

Com essa classificacdo, a referida autora agrega as funcdes da Defensoria Publica
um fundamento de justica e compromisso, ou seja, as atribuicbes da Instituicdo
defensorial devem ser executadas tendo como objetivo o cumprimento da misséo
institucional de promog&o dos Direitos Humanos. E a categorizagdo adotada neste

trabalho.

Cumpre observar que tanto na classificacdo sugerida por Silva (2011, p. 198) quanto
por Rocha (2013, p. 135-136), a atuacéo politica extrajudicial pode ser identificada,
em maior ou menor grau, em todas as funcdes desempenhadas pela Defensoria
Publica, o que indica a relevancia dessa maneira de agir para o cumprimento do mister

defensorial.
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a) A funcéo de promocéo de direitos

A funcéo de promocao de direitos refere-se ao dever do Defensor Publico de levar o
direito ao conhecimento publico, ja que ndo se pode efetivar algo de que nem sequer
se conhece a existéncia. Também néo se podera lutar pela sua implementagédo sem

saber os meios e modos disponiveis para tanto.

De acordo com Barbosa Moreira (1992, p. 124), a falta de conhecimento sobre direitos
e sobre a existéncia de meios de reclamacao perante o Estado € uma importante
causa da geracdo de uma forte demanda reprimida na vida juridica brasileira,

particularmente entre os mais pobres.

E preciso que os cidad&os se capacitem juridicamente, porque o Direito € manejado
e apresentado por meio de uma linguagem propria ininteligivel ao cidaddo comum.
Apenas com essa capacitacdo, o Direito pode converter-se de um instrumento
hegemonico de alienacao das partes e de despolitizacdo dos conflitos em ferramenta
contra-hegemonica apropriada de baixo para cima como instrumento e forma de luta
(SANTOS, 2014, p. 46).

Essa tarefa deve ser desempenhada em sua duplice dimensdo: Defensoria —

Populacao e grupos vulnerabilizados; e Defensoria — Agentes de Poder.

Na dimensdo da promocéo de direitos para a populacédo, a atuacdo da Defensoria
Publica compreende ndo apenas a divulgacdo da existéncia de direitos e deveres,
mas, também, as razdes que levaram a sua positivacdo/declaracdo, visando gerar

compreensao sobre a sua natureza e a relevancia social.

Ao conhecer a razdo de ser de determinados direitos, os individuos podem promover
uma verdadeira apropriagcdo dessas prerrogativas, internalizando-os em seu
patriménio de saberes. Este conhecimento ndo fica estatico, multiplica-se tanto
externa — é repassado para outras pessoas — quanto internamente — sendo capaz de
produzir ampliacbes que levam a outros lugares do saber e do viver, despertando o

senso critico para a sua realidade.
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Quando um Defensor Publico é convidado para falar sobre determinado tema ou caso,
por exemplo, em um programa televisivo ou uma live de rede social, mais do que uma
entrevista ou participacao, € uma oportunidade importante de promover didaticamente
o conhecimento e a compreens&o sobre direitos e deveres para toda a sociedade. E
também um momento de exercer pressao sobre os Poderes Publicos, chamando a
atencao sobre a violacdo de direitos ou para a ineficiéncia de uma politica publica que

nao atinge a finalidade constitucionalmente definida.

Trata-se de um ardil para promover 0 acesso ao Direito e a Justica dos cidadaos,
especialmente os subalternizados, na medida em que atua para que esses conhecam
seus direitos e nao se resignem em relagéo as suas violagdes, bem como para que
tenham condicfes de superar os obstaculos econémicos, sociais e culturais a esse
acesso (SOUZA JUNIOR; AMARAL; RAMPIN, 2020, p. 810).

Outra forma importante de promocédo de direitos € a atuacdo da Defensoria Publica
junto aos movimentos sociais. Este tipo de atividade permite o contato direto com
sujeitos coletivos, aproximando os Defensores Publicos das pautas e lutas por direitos
desses grupos sociais, 0 que envolve a combinacao de saberes e de instrumentos de
acdo, sejam eles juridicos ou politicos, aliando instrumentais pedagdgicos e de
comunicacado. Nas palavras de Paulo Freire (1996, p. 23), todos ensinam e aprendem
construindo um novo conhecimento, mais complexo, porém ndao completo, findo e

acabado.

A partir da perspectiva da construcao coletiva e dialogada e da compreenséo de que
todos sdo titulares de direitos e saberes, portanto, dotados de autonomia e liberdade,
a Defensoria Publica pode cumprir a funcdo de auxiliar na discussao, colaborar na
difusdo de conhecimento, apropriacédo e construcao critica de direitos para o exercicio
da democracia e da cidadania.

Conforme Piontkovsky e Gomes (2017, p. 118-119), é nas rela¢fes vividas entre 0s
praticantes que as politicas do cotidiano se inventam, tecendo as micropoliticas que
se constituem em movimentos taticos que se insinuam, rompem e borram fronteiras,

como modos sorrateiros e subterraneos de conviver com as determinagfes impostas
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por um lugar de poder e querer, sendo, portanto, construidas pela aproximacéo entre

a Defensoria Publica e os “gritos da rua”®°.

Esse contato direto com os movimentos sociais indica a rejeicdo da Instituicdo
defensorial a falta de sensibilidade social, a incapacidade de perceber o que o outro
emocionalmente reclama, seus desejos, seus afetos — caracteristica dos discursos de
neutralidade propostos pela concepcdo normativista do Direito (WARAT, 2010, p. 50),

da qual pretende se afastar.

E na rua que o Direito € construido e reconstruido; nos espacgos publicos, nos
movimentos sociais, onde os cidadaos vivem a sua autolegislacédo, reinterpretando e
ressignificando suas normativas por meio de suas vivéncias, uma vez que os valores
gue permeiam a vida na sociedade ndo se coadunam com a insensibilidade e com a
indiferenca (COSTA; ROCHA, 2006, p. 9; DE MORAES; COSTA, 2017, p. 50).

Tendo a alteridade como eixo de atuacao, a Defensoria Publica assume a concepcéao
emancipatoéria do Direito, que se afasta do individualismo, para ser compreendido a
partir da possibilidade do estabelecimento de vinculos de cuidado, de afeto, de amor
e de compreensao da existéncia do outro, que nao admite a exclusédo (WARAT, 2010,
p. 82, 86-87, 117), tendo em si o valor de um sentido comum, complexo e

multidisciplinar.

Por outro lado, é importante, contudo, observar que praticar educacédo para o exercicio
de direitos é diferente de prestar orientacao juridica: esta objetiva apenas apresentar
dados, caminhos para a solucéo de determinada questao juridica; aquela consiste na
construcdo de um saber critico, voltado a formacdo da consciéncia da pessoa com
relacdo a seu papel social (DOS REIS, 2014, p. 727-728), visando construir caminhos
para a transformacdo dos processos e estruturas hegemonicos de exclusdo e

invisibilizacdo da maior parte da populacéo.

19 Para Warat (2010, p. 127), as ruas gritam constantemente os excessos, denunciando como as
diferencas sdo ignoradas e a minoria excluida. E um grito que néo consegue ser ouvido enquanto o
Direito for gerido pelo normativismo juridico.
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Em relacdo aos agentes de poder, entendemos ser inegavel que, em sua maioria, 0s
integrantes dos poderes (Judiciario, Executivo, Legislativo) sdo oriundos da camada
mais abastada da populacdo e formada pelos dogmas do “senso comum tedrico”
(WARAT, 1982, p. 51) que ainda regem 0s cursos universitarios. Esses individuos, via
de regra, ndo tém acesso a informacdes, interesse ou sensibilidade pelo que ocorre
com a populagao vulnerabilizada. Suas lutas, suas necessidades, as violagbes de
seus direitos ndo estédo na pauta do dia dos individuos abastados, ndo fazendo, assim,

parte do seu cotidiano, de sua formacéo pessoal ou académica.

Quando a Defensoria Publica expde, dentro ou fora dos processos judiciais, as
violacdes constantes de direitos a que os vulnerabilizados sdo submetidos ou traz
para as discussdes juridicas decisbes de 0Orgaos internacionais sobre Direitos
Humanos, também promove educacdo em direitos para os demais operadores do
sistema juridico. Este conhecimento € dirigido aos agentes de poder, mas sempre
visando chamar atencdo para a necessidade da concretizacdo e ampliacdo dos
direitos dos vulnerabilizados. Tal pratica pode provocar indignacdo, simpatia ou
indiferenca; seu objetivo é trazer para os operadores do direito, especialmente os
“autistas” (WARAT, 2010, p. 49), um pouco de realidade social, mormente sobre a
desigualdade que permeia praticamente todas as questdes postas em juizo pelos

Defensores Publicos.

Racismo, misoginia, homofobia, aporofobia, preconceitos e formas de exclusdo em
geral sédo mascarados e naturalizados por um discurso de suposta igualdade formal
gue nao existe no cotidiano. Esses temas sao pouco tratados nos féruns de Justica,
especialmente com os requintes de crueldade que s6 a realidade de um pais

extremamente desigual, como o Brasil, pode conter.

Ao trazer esses processos de exclusdo estruturados e suas consequéncias para
dentro dos processos judiciais, especialmente, mas também fora deles, a Defensoria
Publica se posiciona como Instituicdo publica do sistema juridico vocacionada
politicamente para a defesa dos Direitos Humanos, cujo eixo fundamental é a
alteridade, provocando discusséo fundamentada e reflexdo sobre esses temas para e

com os operadores do Direito. Trata-se de uma pratica de educacdo em direitos para
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0s juristas e de conscientizacédo sobre o papel que cada Instituicdo desempenha no
combate ou ndo das desigualdades sociais.

Este papel ganha relevancia especial num momento em que ha grandes embates
politicos marcados por uma polarizacdo extrema no Brasil, inclusive entre os juristas
e operadores do direito autofagicos®® (WARAT, 2010, p. 50), que agem como se
erradicar a pobreza e a marginalizacdo, reduzir as desigualdades sociais e promover
o bem de todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade etc., ndo fossem
determinacdes constitucionais que fundamentam a Republica Federativa do Brasil,
sendo imprescindivel que sejam difundidas e exercitadas por todos, mormente pelos

praticantes do Direito.

Assim, sem romper com o sistema hegemonico, ou seja, por dentro dele, a Defensoria
Publica utiliza a regras do ordenamento juridico para bricolar?t, construindo e
difundindo um discurso que visa a efetivacdo de direitos para os vulnerabilizados,
tendo como taticas a educacao e a conscientizacéo sobre direitos, préprios e alheios,

para todos.

Para tanto, sdo varios os instrumentos disponiveis, tais como: realizacao de palestras,
rodas de conversa, entrevistas para jornais, revistas, blogs e lives, audiéncias
publicas, debates com as comunidades académicas, seminarios juridicos, sites, redes
sociais, elaboracdo de cartiihas e encontros com movimentos sociais. NO
desempenho de suas atividades rotineiras, a Defensoria Publica tem o dever de
promover educacdo em Direitos Humanos e cidadania para todos, com foco nos
vulnerabilizados, visando a consolidacdo da democracia e a efetivacdo dos principios

da Republica brasileira.

20 Segundo Warat (2010, p. 50), os juristas vinculados as concep¢cdes normativistas do Direito que
escutam apenas a sua propria voz e suas crencas, ficando fascinados por elas a ponto de gerar um
processo em que terminam devorando a si mesmos por conta de suas ideologias.

21 Bricolagem é um termo utilizado por Certeau para representar a unido de varios elementos culturais
gue resultam em algo novo, como uma colcha de retalhos.
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b) Funcdao institucional de protecéo de direitos

A funcéo institucional de protecdo compreende a gestédo preventiva de conflitos ou de
violacdes de direitos, na tentativa de evitar a necessidade de defesa. Nesta forma de
agir estdo incluidas as inspe¢des em estabelecimentos policiais e prisionais, pedidos
de informagBes sobre determinada politica publica que estd sendo formulada, a
participacdo em Conselhos Municipais e Estaduais dos Direitos dos idosos, pessoas

com deficiéncias etc.

No exercicio desta funcao podem ser promovidas orientacdes e direcionamentos para
mudancas de praticas, inclusive do Poder Publico, no sentido da correcdo de rumos
para que lesbes efetivas a direitos ndo sejam perpetradas, assumindo a Defensoria

Pulblica a natureza de ombudsman, figura que sera tratada no decorrer deste trabalho.

Nessa atribuicdo institucional esta incluida também a participacdo da Defensoria
Publica em organismos internacionais de protecdo de Direitos Humanos, tais como a

ONU, a Organizagéo dos Estados Americanos (OEA) etc.

E uma atividade desempenhada, geralmente, na esfera extrajudicial, contudo, ndo ha
impedimento de que sejam adotadas medidas judiciais para a protecao de direitos
(ameaca de lesdo), como o questionamento sobre politicas publicas ainda néo

implementadas, a inconstitucionalidade de leis etc.

c) Funcéo institucional de defesa

A atribuicdo institucional de defesa refere-se a reacdo a violacdo de direitos em
sentido amplo, sejam individuais ou coletivos, por meio do manejo de medidas

judiciais ou extrajudiciais.

Essa modalidade de atuacdo compreende a maioria dos incisos constantes no art. 4°
da LC n.° 80/94, bem como a grande parte da rotina de trabalho da Defensoria Publica,

especialmente as demandas judiciais individuais e coletivas.
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d) Funcéao institucional instrumental

As funcdes instrumentais se relacionam com o0s meios de concretizacdo das
atribuicdes da Defensoria Publica. Podem ser expressos, como o manejo da ACP ou
a convocacao de audiéncia publica, ou implicitos, como a promoc¢ao de uma roda de

conversa para a discussao dos direitos das pessoas com deficiéncias.

Entre os instrumentos a disposi¢cao da Defensoria Publica, além do manejo das acdes
judiciais, individuais e coletivas ordinarias, destaca-se a atuacado como amicus curiae

e como custos vulnerabilis.

Em ambas as figuras, a intervencao da Defensoria Publica se da visando a ampliacao
democrética dos debates dentro de processos judiciais de interesse coletivo dos
necessitados, ou cujas decisdes tragam impactos em demandas de interesses dos

vulnerabilizados.

A figura do amicus curiae, prevista no art. 138 do Cdédigo de Processo Civil (CPC),
tem origem no Direito americano e pode de ser traduzida como amigo ou colaborador
da Corte. Por meio desse instrumento processual, um terceiro podera requerer sua
inclusdo no processo judicial para prestar informacdes, a fim de aprimorar e
aprofundar os debates realizados pelas Cortes de Justica, pluralizando e legitimando

a decisao.

A primeira legislacéo que tratou do tema foi a Lei n.° 6.385/1976, que dispunha sobre
o mercado de valores mobiliarios e estipulava a Comissdo de Valores Mobiliarios
(CVM), mas a “popularizagado” do instituto se deu com a promulgacéo das Leis n.°
9.868/1999 e n.° 9.882/1999, que versam sobre controle de constitucionalidade. Em
sequéncia, outras leis passaram a prever também a intervencao do amicus curiae, tais
como as Leis n.° 11.418/2006 e 11.672/2008, que tratam dos recursos representativos

de controvérsia perante o STF e STJ e o CPC.

Os requisitos de admissibilidade para requerer o ingresso como amicus curiae sao a

demonstracdo da relevancia da matéria e a representatividade dos postulantes, que
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no caso da Defensoria Publica est4 fundada em sua misséo institucional de defesa
dos interesses e direitos dos vulnerabilizados, apesar de essa modalidade de
intervencdo ndo poder ser considerada exatamente uma atuacdo de defesa direta
(interesse imediato), uma vez que se trata de apenas apresentar informacdes para
auxiliar a Corte (uma modalidade de promocao de direitos em relagcédo aos operadores

juridicos, conforme afirmado acima), democratizando o debate.

Por outro lado, a atuacéo da Defensoria Publica como custos vulnerabilis ocorre em
processos subjetivos em que hé interesse na criacdo e na consolidacéo de teses que
produzam repercussdes positivas a defesa dos interesses dos vulnerabilizados. Trata-
se de exercicio de atividade de interesse institucional coletivo lastreada no

fundamento de defesa dos direitos dos vulnerabilizados e dos Direitos Humanos.

Nesta modalidade de intervencédo de terceiro, a Defensoria Publica se manifesta no
interesse proprio, independentemente da posicdo das partes litigantes, equivalendo-
se a atuacao do Ministério Publico como custos legis. Essa equivaléncia, contudo, tem
apenas a funcdo didatica de compreensdo da forma de atuacéo, ja que os objetivos
de ambas as instituic6es sdo bastante diversos. Enquanto ao Ministério Publico cabe
a tutoria da ordem juridica e dos interesses sociais indisponiveis, a Defensoria Publica

compete a defesa dos interesses dos necessitados.

Assim, mesmo que as partes litigantes no processo coletivo ndo sejam representadas
ou assistidas diretamente pela Defensoria Publica, se no mérito houver a possibilidade
da fixacdo de tese em favor dos interesses dos vulnerabilizados, é possivel a
intervencao ampla da Defensoria Publica, com o requerimento de producao de provas,

interposicao de recursos, apresentacdo de manifestacéo apos as partes etc.

O campo de incidéncia do instituto custos vulnerabilis € amplo, sendo identificado em
casos processuais penais, em litigios possessorios multitudinarios, inclusive com
previsdo expressa no artigo 554, § 1°, do CPC?, em Incidente de Resolucdo de
Demandas Repetitivas (IRDR) e a¢des coletivas em geral.

22- Art. 554. A propositura de uma acéo possesséria em vez de outra ndo obstara a que o juiz conhega
do pedido e outorgue a protecao legal correspondente aquela cujos pressupostos estejam provados.
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E importante destacar que, apesar de a judicializacdo das demandas ser a forma mais
comum e tradicional de atuacao das Defensorias Publicas em todas as areas, ela ndo
€ a Unica, e tampouco a mais desejavel maneira de agir dessa Instituicdo, como

passamos a expor.

5.2.1.1 Atuacao extrajudicial da Defensoria Publica como poténcia para a defesa de

direitos dos necessitados

O acesso a Justica ndo pode ser confundido com o acesso ao Judiciario. Trata-se do
Direito Fundamental a ordem juridica a partir de uma viséo valorativa da Justica, como
0 acesso de todos ao que € justo. Nas palavras de Reale (2001, p. 125), a Justica é
condicdo transcendental para a realizacdo dos demais valores fundamentais de
liberdade, igualdade, solidariedade. Valor-meio (franciscano) sempre a servico dos
demais valores para assegura-lhes seu adimplemento em raz&o do seu valor-fim, que

€ a pessoa humana.

A partir dessa concepcédo axiologica, segundo a qual o justo é considerado como
virtude, fundamento ético de equidade ou igualdade, ele se torna passivel de
efetivacdo tanto pelas vias judiciais quanto pelas extrajudiciais (SANTOS, 2016, p.
47).

Neste sentido, a propria legislacao abriu a possibilidade para o denominado Sistema
Multiportas, sendo incentivadas formas de gestao de litigios por meios outros que nao
o judicial, como a arbitragem e a mediacao, que ja eram previstas em leis esparsas,
inclusive pelo Conselho Nacional de Justica (CNJ), com a Resolucdo n.° 125/2010,
mas que passaram a fazer parte do CPC, numa tentativa de mudar a forma como se

buscam as solucdes de conflitos.

8 1° No caso de acdo possessOria em que figure no polo passivo grande nimero de pessoas, seréo
feitas a citacdo pessoal dos ocupantes que forem encontrados no local e a citagdo por edital dos
demais, determinando-se, ainda, a intimacdo do Ministério Publico e, se envolver pessoas em
situacdo de hipossuficiéncia econ6mica, da Defensoria Publica. (grifo nosso).
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O sistema multiportas de gestéo de conflitos foi criado por Frank Ernest Arnold Sander,
na década de 1970, visando a constru¢do de um modelo que contivesse o crescimento

acelerado das taxas de litigiosidade nos Tribunais dos Estados Unidos.

O referido autor afirma que seria necessaria a adocdo de medidas diversificadas, tais
como: a) a retirada do carater sancionatério de algumas condutas enquadradas como
crimes pelo direito penal e a adoc¢do do principio da ndo culpabilidade nos casos de
acidentes de transito; b) conferir maior énfase ao direito preventivo, visando evitar o
surgimento de conflitos; c) a difusdo de meios extrajudiciais de resolucao de conflitos
(SANDER, 2010, p. 1-2).

As medidas sugeridas por Sander sdo no sentido da instituicdo de um sistema
centrado na légica da gestdo adequada de conflitos mediante a oferta de métodos e
técnicas diversificados que possam, diante do caso concreto, buscar a solugdo mais
efetiva para a sua resolucdo, abrindo-se outras portas, além da judicial, para a

resolucao de controvérsias, inclusive de forma preventiva.

Nas palavras de Luchiari (2011, p. 308-309) e Gabbay (2013, p. 123-124), pelo
sistema multiportas, o Poder Judiciério funcionaria como um centro de resolucédo de
disputas, mediante diversos procedimentos, com vantagens e desvantagens que
deveriam ser levadas em consideracdo no momento da escolha, em funcéo do tipo de
conflito e das pessoas nele envolvidas, substituindo o sistema de uma Unica porta,
que é a do processo judicial, por varias portas, entre elas a conciliacdo, a mediacéo e
a arbitragem, que se destinariam n&o apenas aos assuntos ordinariamente tratados
pelas Cortes, mas, também, a demandas que estariam reprimidas e que poderiam

encontrar nesse sistema novos caminhos para a solugéo.

Apesar de ter sido um sistema idealizado para o Judiciario, sua légica pode ser
estendida, até com mais efetividade, a outras instituicées, como a Defensoria Publica,
gue, mesmo antes da tentativa legislativa de mudanca da cultura da litigiosidade e da
judicializacéo, ja continha em sua Lei Organica, como dever funcional do Defensor

Publico, a prioritaria promogéao da solucdo extrajudicial para os conflitos de interesses,
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utilizando-se, para tanto, de todas as técnicas e métodos de administragdo e
composicao de litigios (BRASIL, 1994).

A importancia da atuacéo extrajudicial € tamanha ao ponto de a propria Constituicdo
prever expressamente essa forma de agir como uma das fungbes da Defensoria
Publica, colocando-a no mesmo parametro valorativo da orientacdo juridica e da
promocao dos Direitos Humanos. Essa maneira de agir apresenta vantagens de suma
importancia para a populacdo, ja que pode alcancar a efetivacdo de direitos sem
maiores custos e demora tipicos de um processo judicial, especialmente no ambito

coletivo.

Tartuce (2016, p. 148-149) assevera que diante da ineficiéncia na prestacado estatal
da tutela jurisdicional, principalmente pelo perfil contencioso e pela pouca efetividade
em termos de pacificacao real das partes, os meios extrajudiciais vém deixando de
ser considerados “alternativos”, para integrar a categoria de instrumentos “essenciais”
de composicdo de conflitos juridicos e/ou socioldgicos, funcionando como efetivos
equivalentes jurisdicionais em que a decisdao conjunta das partes substitui a acao

jurisdicional.

Gongalves Filho (2017, online) afirma que no exercicio da fungdo extrajudicial, a
Defensoria Publica pode lancar mao, além das mais diversas técnicas de negociacéo
classicas (mediacao e conciliacdo), das medidas préprias da figura do “ombudsman’,
cuja tarefa é a prevencao de disputas, facilitando sua resolu¢cdo de demandas interna

corporis.

Esse instituto de origem sueca remonta a criagdo, em 1809, de uma agéncia estatal
independente que objetivava verificar possiveis violagdes de direitos e ilegalidades

cometidas pelo Estado.

Em sua versédo original, o ombudsman era uma instituicdo ligada ao Parlamento,
projetada para exercer o controle externo da funcdo administrativa do Estado e de
orientacdo politico-administrativa do governo — uma espécie de tutor publico do

correto exercicio do poder administrativo. Sua funcdo era, mediante procedimentos
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extrajudiciais, dar respostas as reclamacfes dos cidaddos contra as deficiéncias na
prestacdo de servicos publicos ou contra a adogcdo de praticas administrativas
incompativeis com o interesse publico. Nao detinha poder decisério nem atuacao
jurisdicional, e suas delibera¢cdes nao vinculavam o Poder Publico; contudo, contava
com poderes investigatorios, como a requisi¢cao de informacgdes e a oitiva de pessoas
para instruir seus procedimentos (RODRIGUES, 2007, p. 89).

Posteriormente, com a multiplicagao tanto espacial quanto material de ombudsman, a
sua esfera de atuacao foi ampliada consideravelmente, passando a abranger também
relagbes de consumo, imprensa, saude, liberdade econémica etc. Assim, assumiu a
funcdo examinar e mediar os conflitos contra sujeitos publicos e privados em favor
dos cidadaos, apresentando uma forma de solucéo alternativa mais célere, econémica

e acessivel para o conflito.

Em alguns paises admite-se que suas decisdes sejam imperativas ou que possam
postular em juizo em favor do reclamante/cidaddo. Sua atuagdo normalmente se da
na seara individual, mas pode expedir recomendacdes de carater mais geral ou propor
alteracdes legislativas que possam erradicar o conflito transindividual, ao detectar
incidéncia social (RODRIGUES, 2007, p. 90).

A Espanha foi o primeiro pais a vincular expressa e constitucionalmente a figura do
ombudsman ou defensor del pueblo a defesa dos Direitos Fundamentais dos

cidadaos.

Na Espanha, cabe ao Defensor del pueblo a defesa dos Direitos Fundamentais e das
liberdades publicas dos cidad&dos mediante a supervisédo das atividades desenvolvidas
pelas administracdes publicas. Sua atuacdo pode se dar por oficio ou mediante
solicitacdo de qualquer cidaddo para que investigue a atuacdo da Administracéo
Publica ou de seus agentes quando houver suspeita de irregularidades, podendo
ainda propor agéo de inconstitucionalidade (MORA; IMBERNON, 2003, p. 68).

Esse modelo influenciou toda a América Latina para a instituicdo do Defensor del
pueblo, que foi adaptado de acordo com as necessidades e caracteristicas de cada
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pais, numa tentativa de criar mecanismos de controle dos abusos praticados por

autoridades e/ou particulares contra os cidadéaos.

A Federacao Iberoamericana de Ombudsman (Defensores del Pueblo) define o
instituto como uma Instituicdo publica, criada por uma Constituicdo e regulada por lei
do Parlamento, dotada de autonomia, com o objetivo principal de proteger os Direitos
Humanos dos cidadaos em face da Administracédo Publica do pais. Nao desempenha
funcao jurisdicional ou fiscal; busca a solu¢cdo de problemas concretos antes da
indicacao dos culpados. Visa promover propostas para a modificacdo de condutas e
o desenvolvimento de estratégias de protecdo preventiva, por meio da mediacao, via
solucdes pacificas, e executa, em casos extremos, denuncias publicas de violacdes
(FEDERACION IBEROAMERICANA DEL OMBUDSMAN [FIO], 2018).

Sarmento (2015, p. 16) aduz que entre as varias caracteristicas geralmente atribuidas
ao ombudsman na América Latina, deve ser destacada a sua base constitucional de
atuacdo e a independéncia politica, administrativa, financeira e funcional de que
desfruta para o exercicio de suas atribuicdes, que podem abarcar a supervisdo das
atividades da Administracdo Publica e a protecédo dos Direitos Humanos, a depender

dos contornos sociais de cada pais ou do contexto internacional em que for instituido.

No Brasil, a Defensoria Publica pode ser compreendida no conceito de ombudsman.
E uma instituicdo autbnoma, de origem constitucional e legal, que visa & promogao e
a protecdo dos Direitos Humanos; possui atribuicdo para atuar, preferencialmente, de
forma extrajudicial, visando evitar e fazer cessar violacbes de direitos dos
necessitados, por meio de interven¢des administrativas e politicas junto aos Poderes

Publicos.

Esta caraterizacdo da Defensoria Publica foi reconhecida em voto recente proferido
no julgamento da ADI n.° 4.636, pelo Ministro Gilmar Mendes, ao afirmar que “a
Defensoria Publica € verdadeiro ombudsman”, pois tem o dever de zelar pela
concretizacdo do Estado Democratico de Direito, pela promocdo dos Direitos

Humanos e pela defesa dos necessitados, tudo com o objetivo de extirpar, na medida
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do possivel, as desigualdades quase perenes do Brasil de hoje (MIGALHAS, 2020,

online).

Neste viés, Gomes (2017, online) assevera que a atuacao da Defensoria Publica, na
qualidade de ombudsman na esfera extrajudicial, devera ser a mais vasta possivel,
defendendo e promovendo os Direitos Humanos de forma holistica. A titulo de
exemplo, o referido autor indica algumas formas da atuacdo defensorial na

mencionada funcao:

a) colher a maior quantidade de informacdes sobre o caso de violagdes de direitos,

inclusive atuando de oficio, ou seja, sem a provocacéao pelos interessados;

b) comunicar a ocorréncia de violagdes, por meio de qualquer tipo de comunicagao
oficial, aos 6rgdos responsaveis, visando uma atuacdo conjunta com as mais

diversas areas;

c) realizar inspecao e verificagdo in loco, com ou sem comunicagao prévia;

d) consultar e questionar as autoridades publicas, pessoas com direitos violados e

liderangas comunitarias, realizando reunides e audiéncias publicas;

e) requisitar auxilio da rede de atendimento e do Poder Publico, buscando
cooperacdo interinstitucional para garantir Direitos Fundamentais,
especialmente os sociais: moradia, educacdo e salude, com auxilio de psicélogos

e agentes sociais, caso necessario;

f) promover educacgéo em direitos, com a possibilidade de distribuicao de cartilhas
informativas e realizacdo de palestras, entre outras atividades, visando a
propagacdo de informacgOes sobre direitos para a populacdo (GOMES, 2017,

online).

Em complemento as indicacdes propostas por Gomes, de atuacdo da Defensoria
Publica na funcdo de ombudsman, acrescentamos a instauracdo de procedimento

administrativo para a apuragdo de violagcbes a Direitos Fundamentais dos
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necessitados, a expedicdo de recomendacdes aos Poderes Publicos para que
cumpram com suas obrigacdes legais e/ou constitucionais, e a lavratura de Termos

de Ajustamento de Conduta, com eficacia de titulo executivo extrajudicial.

A Defensoria Publica atua nas duas grandes frentes politico-democraticas de acesso
a Justica, seja na esfera externa — com a provocacao/controle de politicas publicas
em relacdo aos poderes Executivo, Legislativo e Judiciario —, seja na esfera interna —
com a instituicdo de politicas publicas de assisténcia juridica aos necessitados, no

exercicio de sua autonomia funcional.

Quando colabora com a elaboracédo de um projeto de lei que vise ampliar direitos de
pessoas com deficiéncia, quando faz uma recomendacdo ao Executivo para que
implante uma determinada politica publica de moradia ou quando intervém como
custos vulnerabilis em ACP sobre audiéncias de custddia, a Defensoria Publica pratica
atos politicos externos de acesso a Justica para os necessitados, no cumprimento de
suas missdes institucionais de promocdo, protecdo e defesa dos direitos dos

vulnerabilizados.

Por outro lado, quando, dentro do exercicio de sua autonomia funcional, institui
Nucleos de Conciliagdo para a solu¢cdo de conflitos de familia ou Camaras de
Mediacéo para solucbes extrajudiciais de saude; estabelece grupos de trabalho para
atuacao diante de grandes desastres ambientais; realiza mutirdo para o atendimento
das mées e familiares das criancas com a SCZ nas associacdes instituidas por elas,
a Defensoria Publica cria e efetiva atos politicos internos, mediante a instituicdo de
politicas publicas proprias, cumprindo a sua missao institucional como instrumento de

efetivacdo de direitos e diversificacdo das formas de acesso a Justica.

Em ambas as formas de atuagdo politico-democratica, a Defensoria Publica dispde
dos mais variados instrumentos de acdo, seja no campo judicial, seja no campo

extrajudicial. E um auténtico Centro Multiportas?® de tratamento de conflitos, devendo

23 Segundo Santos (2014, p. 42), o Centro Multiportas pode ser compreendido como um lécus de
praticas de prevencédo e resolucéo de conflitos por vias plurais (judiciais e extrajudiciais), tais como:
escritorios de advocacia, Defensorias Publicas, Procons etc.



119

buscar a forma mais adequada para a gestdo das demandas concretamente
consideradas.

De acordo com Santos (2016, p. 106-107), muitos acordos (judiciais ou extrajudiciais)
e decisoes (judiciais ou arbitrais) realizados em perfeita harmonia com o ordenamento
juridico sado desprovidos de capacidade para proporcionar as partes os resultados
mais seguros, vantajosos, menos onerosos e desgastantes, o que s6 uma gestédo

adequada de conflitos pode consagrar.

Para uma administracdo adequada de litigios o gestor deve: a) ser capaz de
reconhecer que todos os conflitos sdo merecedores de um tratamento adequado,
independentemente de sua complexidade ou de importancia; b) ter a capacidade de
interpretar as particularidades do conflito, reconhecendo que cada um € unico,
irrepetivel e concreto; c) ser capaz de identificar, dentre os encaminhamentos juridicos
possiveis e disponiveis, aquele que melhor atenda as peculiaridades do caso
concreto, ou seja, qual o método?* mais adequado para a gestdo daquele conflito
especifico; d) estar capacitado para executar a medida judicial ou extrajudicial por ele
identificada como a mais adequada para o caso concreto (SANTOS, 2016, p. 107).

A partir desses requisitos e diante do caso concreto, o Defensor Publico devera

identificar o modo mais adequado para a prestacdo da assisténcia juridica,

24 Santos (2014, p. 65-66) indica dez métodos de administracao dos conflitos: a) orientacdo individual,
que consiste na prestacdo de informacdes sobre direitos e deveres para o individuo; b) orientacéo
coletiva, visa a prestacdo de informacdes sobre direitos e deveres para uma coletividade; c)
Processo individual, via heterocompositiva, que se revela adequada quando: o conflito j& estiver
caracterizado; e for constatada a absoluta impossibilidade de dialogo entre as partes envolvidas; d)
Processo coletivo, idem a anterior, mas dirigido ao beneficio a uma coletividade de pessoas (direitos
transindividuais); e) Arbitragem — via heterocompositiva quando as partes decidirem por atribuir a
um terceiro particular ou Camara Arbitral privada, a responsabilidade pela conducéo e resolucéo de
uma controveérsia que verse sobre direitos patrimoniais disponiveis; f) serventia extrajudicial via
administrativa cabivel quando o processamento cartorario do conflito proporcionar maior seguranca
juridica as partes e o conflito puder ser administrado pela via de um cartério extrajudicial; Q)
Negociacao direta — via autocompositiva que se revela adequada quando: houver possibilidade de
didlogo entre as partes envolvidas no conflito; h) Negociacao indireta - via autocompositiva que se
revela adequada quando o fluxo comunicacional entre as partes estiver fragilizado ou interrompido,
fazendo necesséria a intervencdo de um terceiro parcial ou imparcial; i) Conciliagdo — via
autocompositiva que se revela adequada quando houver possibilidade de didlogo entre as partes
envolvidas no conflito inserido no contexto de uma relacdo circunstancial e o caso demandar a
atuacao facilitadora de um terceiro e; j) Mediagéo - via autocompositiva que se revela adequada
quando caso demandar a atuacao facilitadora de um terceiro e esteja inserido no contexto de uma
relacao continuada.
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promovendo a gestédo justa e prudente dos conflitos, seja pela via da orientacdo
juridica ou educacgdo em direitos, seja pelo ajuizamento de ac¢des judiciais, seja pela
via autocompositiva (negociacdo, conciliagdo, mediacdo), com seus variados
instrumento de agir, ou ainda com a combinacdo entre essas formas de atuacéo,
sempre visando garantir a efetividade méxima dos Direitos Fundamentais dos

vulnerabilizados.

Contudo, € mais uma vez relevante ressaltar que ao Defensor Publico cabe prestar
aos assistidos todas as informag0es e orientacbes a respeito das possibilidades,
vantagens e desvantagens de cada método de gestédo do conflito, para que a decisédo
seja compartilhada com aqueles que suportardo, direta e indiretamente, as
consequéncias de cada opcéo, sob pena de esse fazer defensorial transformar-se em
mais um instrumento de opressdao, em plena violagio aos objetivos

constitucionalmente determinados para essa Instituigéo.

Cumpre salientar ainda que a Defensoria Publica, diversamente do que acontece com
o Judiciario, ndo depende da realizacdo de acordos ou da prolacdo de decisdes para
promover a gestdo adequada do conflito, podendo esse ser administrado com a
simples orientacdo de uma ou de todas as partes envolvidas (CARLOS, 2018, p. 54),
0 que indica a maior abrangéncia da atuacéo da Instituicdo defensorial como Centro

Multiportas.

Assim, tendo em vista que o objetivo deste trabalho é dar visibilidade as formas de
atuacao politicas extrajudiciais para a adequada gestédo de conflitos pela Defensoria
Publica, como Centro Multiportas, no exercicio de sua funcdo de ombudsman,
passaremos a tratar dos varios instrumentos nao judiciais disponiveis a essa

Instituicdo para a promocao, protecédo e defesa dos direitos dos necessitados.

5.2.1.1.1 Instrumentos néo judiciais de promocéo, protecao e defesa dos

vulnerabilizados

Como visto acima, em sua atuacéo extrajudicial a Defensoria Publica conta, além dos

meios tradicionais de solucdo extraprocessual de conflitos (a composicdo e a
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mediacdo), com diversos instrumentos, ainda que alguns ndo estejam previstos
expressamente em lei, embora possam ser utilizados como decorréncia de sua
misséo institucional de promocéo, protecdo e defesa dos direitos dos necessitados.
Entre eles, Audiéncia Publica, Recomendactes e Termos de Ajustamento de

Conduta, dos quais passamos a tratar.

Entretanto, € importante frisar que além desses, ha outros instrumentos ou formas de
atuacao que também funcionam como instrumentos extrajudiciais que se relacionam
diretamente com a promocé&o de direitos, como a realizagdo de palestra para os pais
das criancas com a SCZ e de mutirdes para orientacdo juridica a determinado

segmento social.

a) Audiéncia Publica

As audiéncias publicas tém origem nas “public hearings” do Direito anglo-saxéo e na
“enquéte administrative” do Direito francés. E uma forma de participacdo popular no
processo de tomada de decisdo pelas autoridades publicas, num exercicio direto da
democracia participativa.

Nas palavras de Pereira Junior (1993, p. 200-201), as audiéncias publicas integram o
perfil caracteristico dos Estados Democraticos de Direito forjados pelo
constitucionalismo europeu do pdés-guerra, no qual o Poder Publico/politico nao
apenas emana do povo e em seu nome € exercido — democracia representativa —,
mas a participacao direta do povo é requerida e solicitada, num modelo de democracia

mista ou plebiscitaria, conforme previsto no art. 1°, paragrafo Gnico, da Constituicdo?®.

Entretanto, para que esse ato seja legitimo, ndo podera haver apenas a presenca dos
cidaddos, mas deve haver espacos democraticos de fala plural, inclusiva, em que
efetivamente as opinides dos cidaddos sejam ouvidas e consideradas tanto para a
tomada de decisdes — audiéncias prévias — quanto para a sua contestacao — audiéncia

posterior para avaliacdo da politica publica, no exercicio democratico de dizer néo,

25 Art. 1°, paragrafo unico. Todo o poder emana do povo, que 0 exerce por meio de representantes
eleitos ou diretamente, nos termos desta Constituicao.
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apresentando criticas fundamentadas para o aperfeicoamento da politica publica ou a

sua revisao.

Bobbio (2006, p. 22) é bastante assertivo em afirmar que nada é mais frustrante para
quem participa de féruns publicos do que perceber que as conclusGes alcancadas
coletivamente, depois de tanto empenho e conflitos, foram ignoradas,

instrumentalizadas ou distorcidas para fazer valer a vontade do tomador de deciséao.

Para que seja possivel a existéncia de uma democracia responsiva, é necessario que
haja foruns que viabilizem a comunicacao direta entre os cidad&os e o Estado, onde
agueles tenham a garantia de que suas manifestacbes sejam efetivamente
consideradas pelos Poderes Publicos (ARAUJO; BUSSINGER, 2020c, p. 236), sendo

a Audiéncia Pablica um importante espago para isso.

Além de espacos de opinido e critica, as audiéncias publicas também tém funcao
informativa; sdo uma oportunidade para a troca de informacées, tanto no sentido do
Poder Publico para a populagédo, quando no sentido contrario, da populacdo para o
Poder Publico. E um momento de oitiva de profissionais especializados, movimentos
sociais, setores do Poder Publico, pessoas fisicas envolvidas em determinadas
demandas ou lutas, entidades de classe etc., na busca da constru¢do de um objetivo

em prol do interesse publico.

Esse tipo de procedimento é realizado, geralmente, na fase preparatéria a atuacao
defensorial. Tem a finalidade de, por meio das discussoées travadas, direcionar a forma
de agir dos Defensores Publicos ante determinado problema ou questdo. Sao espacos
de apresentacao de problemas especificos de cada grupo, mas também oportunidade
de sugestdes e solucbes construidas em conjunto, envolvendo diretamente as partes
Ou grupos que estejam em posicoes efetiva ou aparentemente diversas, por meio do
dialogo, instrumento fundamental para a composi¢cdo de interesses, onde 0s mais

diversos saberes podem e devem se fazer presentes.

Podem também ser convocadas durante o curso de uma acdo judicial. Os

interessados podem chegar a solugfes até mais abrangentes que as questdes postas
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em juizo, ja que a audiéncia publica € um espaco de aproximacdo, de participacao,
de ouvir vozes dissonantes e plurais, por vezes silenciadas, propiciando um maior

conhecimento da realidade experimentada pelos atores sociais envolvidos.

b) Recomendacao

A Recomendacédo é um instrumento juridico-formal extraprocessual por meio do qual
um 6rgao ou Instituicdo publica comunica oficialmente ao destinatario, que pode ser
pessoa fisica ou juridica, publica ou privada, o seu posicionamento especifico
relacionado a melhoria de determinado servi¢co publico ou de relevancia publica que
Ihe cabe promover, visando a correcdo de condutas ou a adocédo de providéncias sem
a necessidade de se recorrer a via judicial (GAVRONSKI, 2010, p. 204).

Trata-se de um meio ndo coercitivo, ndo imputando penalidade ou responsabilidade
em caso de ndo atendimento, com natureza de adverténcia ou pedido de providéncias,
e indicacao de propostas de solucéo de determinado problema proveniente de politica
publica (falha no servico ou omissédo quanto a sua elaboracdo) ou diante de ameaca
a ou violagéo de Direito Fundamental de uma coletividade, com o objetivo de evitar a
propositura de ACP.

E importante ressaltar que, diferentemente do Ministério Publico — que possui
legislacé@o expressa para essa forma de atuagéo —, a atribuicdo da Defensoria Publica
para a expedicao de Recomendacdes aos Poderes Publicos ou entidades privadas
decorre, basicamente, da combinacéo do art. 134 da Constituicdo Federal com o art.
4°, incisos Il e X, da LC n° 80/94, e do art. 3°, 8§ 2° e 3°, do CPC.

Pelo caput do art. 134 da Constituicdo Federal, cabe a Defensoria Publica o dever de
intervir sempre que houver a constatacao ou a possibilidade de violacGes de direitos
de vulnerabilizados. No mesmo sentido, os incisos Il e X da LC n.° 80/94 aduzem que
compete a Defensoria Publica a promocao prioritaria de solucédo extrajudicial de
conflitos, visando a ampla defesa dos Direitos Fundamentais dos necessitados.
Ambas as previsfes legais estdo em consonancia com a norma prevista no Codigo

de Ritos, que estabelece ser dever do Estado, em sentido amplo, promover, sempre
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que possivel, a solucdo consensual dos conflitos, que deve ser estimulada pela
Defensoria Publica dentro e fora do curso do processo judicial.

Tendo como fundamento legal os referidos dispositivos, podem ser expedidas
Recomendagfes pela Defensoria Publica visando a protecédo e a defesa dos mais
variados direitos de uma coletividade, como: Direitos Sociais (ex.: Recomendagéao de
ampliacdo da politica publica de saude para as criancas vitimadas pelo zikavirus);
Direito do Consumidor (ex.: Recomendacao para que supermercados, hipermercados,
farmacias e drogarias adotem medidas em face do combate a Covid-19); Direitos de
Liberdade (ex.: Recomendacgéo para a criacdo de regras sobre procedimentos para
autorizacdes de saida e outros mecanismos de reinsercéo gradativa dos apenados na
sociedade extramuros, na forma da lei); Direito Ambiental (ex.: Recomendacédo para
assegurar as marisqueiras do rio Doce o direito a renda minima apés a precipitacdo
da barragem de Mariana), entre outros.

N&o ha um procedimento padronizado ou legal para a expedicdo de Recomendacao,
podendo ser fruto de uma série de reclamacges dos vulnerabilizados levadas aos
Defensores Publicos sobre determinada matéria; ou ser resultado de um processo
democrético de atuacdo por parte da Defensoria Publica, com sugestdes construidas
apos a realizacdo de uma Audiéncia Publica; ou ainda, ter origem em informacdes
publicas sobre determinada lei ou politica publica, desde que vinculados aos

interesses dos necessitados.

Para que possa gerar efeitos juridicos, a Recomendacao deve cumprir os seguintes
requisitos: ter forma escrita, ser redigida e encaminhada para a autoridade
competente para a adocdo das providéncias requeridas, e ser devidamente
fundamentada em fatos e razbes juridicas, uma vez que objetiva levar ao
conhecimento do destinatario uma situagdo que demanda providéncias, seja do Poder

Publico, seja de particulares.

A expedicdo de Recomendacdes apresenta varias vantagens, pois busca evitar uma
demanda judicial tormentosa, em caso de acolhimento; dispensa maiores

formalismos, bastando o cumprimento de requisitos minimos para a sua expedicao;
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devido a sua natureza de ndo compulsoriedade, ndo representa ingeréncia externa
em atos da Administracéo Publica, ou de interferéncia na independéncia dos poderes;
evita alegacdes futuras de desconhecimento ou boa-fé na pratica de condutas,
permitindo a responsabilizacdo, por omissao, de quem tiver o dever de evita-la ou de

corrigi-la.

c) Termo de Ajustamento de Conduta (TAC)

O TAC é uma modalidade de ato juridico negocial que teve origem em nosso
ordenamento de jurisdicdo coletiva a partir do Ecriad.

Posteriormente, foi previsto no Codigo de Defesa do Consumidor e na Lei da Acéo
Civil Publica, que autoriza os 6rgdos publicos legitimados a firmarem compromisso de
ajustamento de conduta as exigéncias legais com interessados, mediante a

cominacao de sancdes, sendo dotado de eficicia de titulo executivo extrajudicial.

Trata-se de instrumento de defesa preventiva ou posterior de Direitos
Transindividuais, composto por clausulas construidas de forma colaborativa, em que
uma parte (particular ou o Estado) se compromete a revisar uma conduta presente ou
passada, capaz de gerar dano, ainda que potencial, a uma determinada coletividade,

sendo dotado de natureza executoria, em caso de descumprimento.

Ha divergéncias doutrinarias quanto a natureza juridica do TAC. Para parte da
doutrina, seria uma modalidade particular de transacdo e, portanto, regida pelos
moldes tradicionais do Direito Civil (AKAOUI, 2003, p. 71; FINK, 2002, p. 119;
MILARE, 2017, p. 977). Outros entendem tratar-se de ato ou negdcio juridico, pois
nao ha, por parte dos celebrantes, disponibilidade sobre o direito, sendo esta a
caracteristica marcante do instituto da transacéo, nos termos do art. 841 do Cdédigo
Civil (GAVRONSKI, 2010, p. 269; MAZZILLI, 2005 p. 238; RODRIGUES, 2006, p.
141).

Como afirmado acima, adotamos esta Ultima posicéo, entendendo que o TAC possui

natureza de ato juridico negocial, uma vez que os Direitos Transindividuais nao
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admitem transacdo, ja que ndo possuem natureza patrimonial, sendo, portanto
indisponiveis. Os legitimados ndo podem dispensar deveres ou obrigacdes, nem
renunciar a direitos. Apesar de haver a possibilidade de negociacéo, esta é limitada
apenas a definicbes quanto a prazo, modo e lugar de cumprimento, desde que esses

requisitos também nédo estejam previstos nas normas de regéncia.

E importante, contudo, asseverar que ha corrente doutrinaria que defende a existéncia
de um minimo de margem negocial mesmo nos diante de direitos considerados
indisponiveis. Seriam direitos indisponiveis passiveis de transacdo, sendo esta
promovida apdés a realizagdo de um juizo de ponderacéo, a partir do caso concreto, a
fim de possibilitar que as partes realizem concessdes reciprocas visando alcancar a
melhor alternativa para reparar ou evitar a lesdo de um bem de natureza

metaindividual.

Nesse sentido, ndo haveria 6bice que um legitimado renunciasse, por exemplo, a uma
obrigacdo acessoria ou parte periférica ou inexpressiva do nucleo central da
obrigacdo. Assim, a abrangéncia da compreensao de indisponibilidade do direito, no
que se refere a autocomposicao, deveria ser reduzida as hipoteses nas quais haja
vedacdo expressa ao acordo ou quando esse negécio juridico violar um Direito
Fundamental do cidadéo (PINHO, 2018, p. 129).

Essa corrente ganhou forca apds o advento do CPC/2015, que estimula a promocéo
de solucGes autocompostas, inclusive dentro do processo judicial?® e da Lei de
Mediac&o?’, que estabelece a possibilidade de utilizacdo desse método de solucédo
extrajudicial de conflitos diante de direitos disponiveis e de direitos indisponiveis que

admitam transacao.

26 O art. 165 determina que os tribunais criardo centros judiciarios de solugao consensual de conflitos;
o0 art. 344 prevé a realizagdo ordinaria da audiéncia de conciliagdo ou mediacéo, salvo se ambas as
partes se manifestardo expressamente no sentido do desinteresse na composi¢cao consensual ou
guando n&o se admitir a autocomposicao.

270 art. 3°, caput, da Lei 13.140/15 prevé que pode ser objeto de mediacao o conflito que verse sobre
direitos disponiveis ou sobre direitos indisponiveis que admitam transacao.
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Apesar de seu amparo legal e até da coeréncia desse entendimento com o principio
do tratamento adequado aos conflitos, ainda ha resisténcia quanto a sua adocéo,
permanecendo dominante a corrente que defende a impossibilidade de transacéo de
Direitos Transindividuais, mesmo porque se a negociacao se der em matéria de tempo
e modo, que poderiam ser consideradas parte periférica do direito, a indisponibilidade
sustentada pela corrente majoritaria estaria contemplada, ndo sendo o caso de
alteracdo do entendimento sobre a natureza juridica dos Direitos Transindividuais, que

permanecem como indisponiveis e, portanto, insuscetiveis de transacao.

O TAC pode ser realizado tanto na via extrajudicial, evitando a judicializacdo da

demanda, quanto dentro do tramite processual, gerando a extincdo da ACP.

Em matéria de contetdo, os TACs podem conter obrigacdes de natureza cominatéria
(obrigacéo de fazer ou ndo fazer) e/ou ressarcitéria, a depender dos danos envolvidos,
das partes celebrantes e do momento de sua celebracao, sendo também fundamental

a previsdo de clausula sancionatéria para o caso de descumprimento.

Constitui-se em garantia minima em prol da coletividade, uma vez que a sua
celebracdo ndo impede que os demais colegitimados ativos possam ingressar com
Acdes Civis Publicas, bem como nada impede que os individuos lesados pelos atos
ou fatos que ensejaram a lavratura do TAC proponham ac¢des individuais pleiteando
mais direitos ou vantagens do que espontaneamente foi acordado no Termo de
Compromisso (MAZZILLI, 2005, p. 239).

Rodrigues (2006, p. 191) traz um exemplo que ilustra bem essa questdo: imagine-se
que um legitimado coletivo tenha logrado obter extrajudicialmente a devolugcédo, com
juros e correcdo monetaria, de valor cobrado indevidamente pelas operadoras de
telefonia dos seus consumidores por meio de abatimento em conta futura, mas nao
obteve 0 mesmo sucesso em obrigar a empresa a pagar o dobro do indébito, como
previsto no artigo 42 do CDC. Nada impede que, individualmente, o consumidor
pleiteie tal quantia, ampliando a reparacdo do dano sofrido.
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Quanto as formalidades, devido a sua natureza de ato administrativo, o TAC deve ser
sempre escrito em vernaculo, contendo a identificacdo das partes signatarias, a
motivacao que justifica a sua celebracéo, o prazo para o cumprimento das obrigacdes

assumidas, ser publico e possuir clausulas claras, objetivas, liquidas e certas.

Interessante observar que na seara extrajudicial ndo ha a necessidade de que a parte
compromitente assuma, expressamente, a culpa ou responsabilidade pelo
descumprimento do dever legal para que seja possivel a realizacdo do TAC, bastando
apenas que se comprometa a corrigir a conduta e a reparar os danos causados aos

direitos e interesses transindividuais.

Gavronski (2010, p. 182-183) assevera que, ndo raras vezes, por razées de ordem
econbmica, de imagem, ou juridicas, um apontado responsavel concorda
espontaneamente em assumir determinadas obrigacdes decorrentes de
responsabilidades que lhe séo atribuidas, mas ndo se dispbe a reconhecé-las
expressamente. Nessa situacao, violaria o principio da maxima efetividade possivel,
gue deve informar a tutela extraprocessual coletiva, inviabilizando a solugdo na parte
em que ha acordo entre os interessados, uma vez que € irrelevante o reconhecimento

da responsabilidade (culpa) para a tutela extrajudicial.

Rocha (2013, p. 156) observa que existe resisténcia por parte de alguns entes para
firmar o TAC com a Defensoria Publica, como se fosse uma espécie de confissdo de
culpa. Para superar esse obstaculo basta a substituicdo do nome do instrumento,
passando a ser denominado apenas de Termo de Compromisso. Essa tatica simples
tem permitido a solucdo rapida e simplificada de questdes juridicas importantes de

forma vantajosa para os assistidos.

Essa simples modificagdo do nome do documento é uma pratica comum no cotidiano
da Defensoria Publica, tratando-se de um ardil que golpeia a forca da estratégia
(CERTEAU, 2017, p. 46), capaz de mudar a realidade e promover a efetivagdo de

direitos dos vulnerabilizados.
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O TAC é um instrumento célere, de baixo custo e eficaz, que pode alcancar solu¢des
bastante satisfatérias e abrangentes no sentido do acesso qualificado a Justica,
viabilizando a preservacdo e a defesa dos interesses e Direitos Coletivos dos
vulnerabilizados, uma vez que dispensa a intervencao judicial para a obtencdo do bem

juridico pretendido.

5.2.1.1.2 Limites dos instrumentos extrajudiciais de promocéao e protecao de
Direitos Transindividuais

Apesar da exceléncia e da relevancia desses instrumentos extrajudiciais, eles
possuem algumas limitacdes que precisam ser consideradas. Gavronski (2010, p.
157-176) aponta quatro limitacGes referentes aos instrumentos extrajudiciais para a
concretizacdo e a criagdo de Direitos Transindividuais: a) a impossibilidade de
execucao forcada sem o recurso da via judicial; b) a indisponibilidade do contetido dos
direitos e interesses coletivos; c) a possibilidade de revisédo judicial em relacdo a

vicios; d) as restricbes a sua eficacia em face das lides individuais.

Os instrumentos extrajudiciais acordados — os TACs ou Acordos Coletivos — séo
dotados de forca executiva por expressa determinacéo legal. Entretanto, num Regime
Democratico Constitucional, o uso da forca para a imposicédo do direito € monopdlio
do Estado e apenas pode ser exercido por meio do Poder Judiciario, desde que
observado o Devido Processo Legal. Neste sentido, nenhum dos legitimados coletivos
para a celebracdo desses instrumentos (Defensoria Publica, Ministério Publico etc.)
pode efetiva-los por seus préprios meios, porquanto dependem do Poder Judiciario e
dos meios processuais para, em caso de descumprimento, promover as medidas
sancionatorias previstas nos Termos, bem como a responsabilizacédo do causador dos
danos coletivos.

Devido a indisponibilidade?® do conteldo dos Direitos Transindividuais e a

obrigatoriedade do cumprimento das determinacoes legais, 0 ambito de possibilidades

28 Cumpre ressaltar que a Lei n.° 13.140/15 estabelece a possibilidade de mediacdo tanto para os
direitos disponiveis quanto para os indisponiveis que admitem transacédo, por exemplo, direito ao
recebimento de alimentos por menor, que podem ser transacionados, mas nao renunciados.
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de negociacgdo € restrito ao modo, tempo e lugar quando néo estiverem determinados
em lei. Assim, ndo pode ser acordada num TAC a dispensa do Estado de fornecer
determinado medicamento constante na lista do SUS, por ser tal acerto contra a
determinacao constitucional do dever de prestacdo de saude a populacdo. Porém,
seria possivel pactuar um prazo para a entrega do medicamento ou a determinacao

de um 6rgao ou local especifico para a sua distribui¢éo.

Tratando-se de atos juridicos, os instrumentos extrajudiciais de defesa de Direitos
Transindividuais podem ser celebrados com vicios, sendo, nesses casos, cabivel a

revisdo judicial do seu conteudo.

A utilizacdo dos instrumentos extrajudiciais visa a satisfacdo de interesses coletivos e
a defesa de Direitos e Interesses Transindividuais. A adocdo dessas préaticas ndo
implica reducdo ou impedimento do direito dos cidaddos de pleitear direta e

individualmente o atendimento de suas necessidades por meio de a¢cdes especificas.

Essas limitacbes ndo sdo empecilho para o reconhecimento das vantagens
apresentadas pelos instrumentos extrajudiciais de solucao de conflitos e de satisfacao
de Direitos Transindividuais dos vulnerabilizados, dado o seu potencial para
possibilitar o acesso qualificado a Justica, mediante o tratamento adequado dos
litigios.

Contudo, em se tratando de interesses transindividuais, ha controvérsias quanto a aplicacdo desse
dispositivo legal, conforme tratado as fls. 122 e 123 deste trabalho.
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6 TATICAS DA DEFENSORIA PUBLICA PARA A PROMOGAO DE POLITICAS
PUBLICAS DE PROTEGAO E DEFESA DOS DIREITOS DAS CRIANGAS
VITIMADAS PELO ZIKAVIRUS

A Defensoria Publica tem como misséo institucional a promocéo, a protecédo e a
defesa dos necessitados, visando a democratizagao do acesso a Justica.

Especificamente em relacdo as criancas acometidas pelo zikavirus, algumas
Defensorias Publicas e entes ligados a esta Instituicdo promoveram praticas politicas

coletivas judiciais e extrajudiciais que merecem ser destacadas.

Entretanto, antes de adentrarmos na discussao das praticas da Defensoria Publica,
necessario se faz tecer algumas consideracfes a respeito do estudo sobre politicas
publicas, pois essa seria a forma adequada para conferir efichAcia aos Direitos

Fundamentais.

Sob a perspectiva do Estado do Bem-Estar Social, o Poder Publico passou a intervir
de forma ampla na vida da populacgdo, sendo necesséario o desenvolvimento de
estudos sobre diversos setores, como educacao, saude, transporte, seguranca etc.

Os primeiros estudos sobre essa tematica foram desenvolvidos pelos cientistas
sociais norte-americanos Harold Dwight Lasswell, Herbert Simon, Charles Lindblom e
David Easton, que se debrucaram sobre a temética do que seria necessario para o
desenvolvimento do “bom governo”, defendendo a aplicagdo de métodos cientificos

as decisdes governamentais em todas as areas de intervencao.

O objeto de estudo do campo das politicas publicas séo as decisbes politicas e os
programas de acao dos governos, questionando a origem dos problemas que atingem
a sociedade, as solucdes formuladas e as condicbes da sua implementagéao,
desenvolvendo pesquisas em varios niveis de acao e de decisédo, visando a resolucéo

de problemas publicos, mas também a distribuicéo de recursos e de poder.
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Devido & complexidade de questBes a que remete, a expressao “politicas publicas”
pode referir-se a diferentes objetos: um campo de atividade governamental (politica
do meio ambiente); uma proposta de acao especifica (politica de acfes afirmativas);
uma norma quanto ao tratamento de determinado problema (politica de fontes de
energia renovaveis); ou mesmo um conjunto de objetivos e programas que o governo
possui em um campo de agdo (politica de combate a pobreza), entre outras (RUA;

ROMANINI, 2013, p. 5). Nao ha um conceito unissono para o que seja politica publica.

Souza (2003, p. 13) conceitua politica publica como o processo pelo qual os governos
traduzem seus propdésitos e objetivos em programas e acdes, que produzirdo

resultados ou as mudancas por eles almejadas no mundo real.

Numa perspectiva mais operacional, Saravia e Ferrarezi (2006, p. 29) afirmam que se
trata de um sistema de decisdes publicas que objetiva a pratica de acdes ou omissoes,
preventivas ou corretivas, destinadas a manter ou modificar a realidade de um ou
varios setores da vida social, por meio da fixacao de objetivos e estratégias de atuacéo
e da alocacdo dos recursos (humanos, financeiros etc.) necessarios para atingir 0s
objetivos determinados.

Rua e Romanini (2013, p. 6) advertem que n&o ha consenso doutrinario quanto a
inclusdo das omissdes no conceito de politicas publicas, uma vez que se todas as
inagbes dos governos fossem assim consideradas, nada escaparia ao referido
conceito, sendo mais comum a interpretacdo de que as politicas publicas

compreendem apenas as praticas comissivas, como decisdes e acoes.

Ja Souza (2003, p. 13; 2006, p. 24) defende que a nao inclusdo de determinado
problema na agenda governamental também é uma forma de lidar politicamente com
a questao, sendo, portanto, uma politica publica, ndo podendo, assim, a omissao ser

excluida do seu conteldo.

Para nés, ndo ha duvidas de que a exclusdo de determinado tema ou problema da
agenda publica se traduz numa decisdo politica que acarreta uma série de

consequéncias para 0s seus atores e também para 0s governos. A titulo de exemplo,
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a decisdo de excluir da agenda a questdo do desmatamento ambiental ndo faz com
que o problema deixe de existir. Ao contrario, incentiva 0 aumento desta pratica
nefasta, causando reacdes entre aqueles que defendem o meio ambiente e aqueles
gue advogam a supremacia do interesse econémico em detrimento do bem comum.
Assim, a omissdo, que se caracteriza como uma decisédo politica de ndo agir, ndo

pode ser excluida do conceito de politica publica.

Neste sentido, entendemos que politicas publicas sado todos os atos e decisoes,
COMissivos ou omissivos, praticados pelos detentores de parcela de poder estatal,
destinados a manter ou a alterar o cotidiano social, seja de forma abrangente, seja
apenas de direcionado grupo social ou regido especificos, visando a satisfacdo de
determinados interesses. Esses interesses podem ser pessoais da autoridade
responsavel, de grupos econdmicos ou ideolégicos, ou da populacdo, a depender de
como os processos de instituicdo de politicas publicas séo iniciados, conduzidos, da

forca de influéncias exercidas sobre eles, e como sao efetivados.
Por outro lado, devido a sua diversidade, as politicas publicas podem ter carateristicas
especificas, mas, conforme aduzem Saravia e Ferrarezi, (2006, p. 31), de uma forma

geral, podem ser identificadas pelos seguintes atributos:

a) institucional: as politicas publicas sdo elaboradas ou decididas por autoridade

formal legalmente constituida no &mbito da sua competéncia;

b) decisional: a politica € um conjunto de decisdes vinculantes, relativas a escolha
de fins e/ou meios, numa situagédo especifica e como resposta a problemas e
necessidades;

c) comportamental: implica a agdo ou omisséo do tomador de deciséo;

d) causal: sdo os produtos de a¢des que tém efeitos no sistema politico e social.
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bY

Quanto a classificacdo, as politicas publicas podem, de uma forma geral, ser
agrupadas em quatro modalidades: distributivas, redistributivas, regulatérias e
constitutivas (LOWI, 1972, p. 301).

As politicas distributivas sdo decisfes que direcionam bens ou servicos a fracdes
especificas da sociedade, mediante recursos provenientes da coletividade como um
todo. Podem ser clientelistas ou assistenciais, tais como: a construcao de Centros de
terapia para criancas com deficiéncias, escolas em determinado bairro, a concesséo
de subsidios a empreendimentos econdmicos, a prestacdo da assisténcia judiciaria
gratuita aos necessitados ou a instituicdo de programas de renda minima para
pessoas vulnerabilizadas, o fornecimento de anticonvulsionantes para as criancas
com SCZ etc.

As redistributivas alocam bens ou servigos a segmentos especificos da populacao por
intermédio da aplicacéo de recursos oriundos de outros grupos especificos. Sdo, em
regra, conflituosas, como a reforma agraria, a politica tributaria, a distribuicdo de

royalties do petréleo etc.

As politicas regulatérias estabelecem obrigatoriedades e condi¢cdes para que
determinadas atividades sejam praticadas ou sejam adotados determinados
comportamentos. Seus custos sdo difundidos por toda a coletividade ou podem
privilegiar os desejos de grupos de interesses. Ex.: Consolidagdo das Leis do Trabalho
(CLT), Codigo de Transito, Cédigo de Defesa do Consumidor, Codigo Florestal etc.

Por fim, as politicas constitutivas estabelecem os procedimentos e nhormas que regem
0 jogo politico, ou seja, regras sobre a forma da instituicdo e efetivacao das politicas
publicas, tais como: Regimentos das Casas Legislativas e do Congresso Nacional,

normas constitucionais sobre o sistema financeiro e regime de impostos etc.

Tratando-se de uma série de atos complexos, a politica publica pode envolver varios
atores: tomadores de deciséo, financiadores, implementadores, beneficiarios e nao
beneficiarios que participam direta ou indiretamente da criacdo e implementacdo de

uma politica publica, tendo seus interesses afetados por ela.
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Esses atores, que podem ser publicos ou privados, sdo denominados por Kingdon
(1984, p. 165) de “empreendedores de politicas publicas”, sendo habeis negociadores,
muito atentos as oportunidades e dispostos a utilizar os seus recursos de poder
(posicdes de autoridade, capacidade de mobilizacdo politica ou publica, recursos
financeiros, vinculos politicos, votos, habilidades, conhecimento, informacao, acesso
a populacdo, empatia etc.), tempo e energia em determinada proposta, visando a sua

concretizacao.

Outro conceito relevante na abordagem dos atores de politicas publicas € o “policy
networks” (redes de politicas), que se traduz nas interacbes entre as diferentes
instituicdes publicas (Executivo, Legislativo, Judiciario, Defensoria Publica e Ministério
Publico) e os grupos sociais para a adocao de determinada politica publica setorial
(por exemplo, a politica de saude especializada para as criancas com SCZ, de
educacdo ou de meio ambiente). Trata-se de redes de relacdes estaveis e
suficientemente regulares nas quais é prevista uma distribuicdo concreta de papéis
organizacionais para que possa haver confianca entre seus integrantes e o
estabelecimento de opinides e valores comuns (MILLER, 1994, p. 379). Nessas redes
de politicas, as barreiras de acesso interno geralmente sdo pequenas, mas muito altas

para aqueles que ndo fazem parte do grupo.

Assim, para que seja possivel o exercicio de influéncia para a criacdo ou
implementacdo de determinada politica publica, os atores precisam agir como
empreendedores de politica, sendo também fundamental ter acesso as redes de

politicas institucionais, que Sao pouco permeaveis para quem nao pertence ao grupo.

Warat (2002, p. 95) chama atengao ao fato de que os movimentos sociais, como as
associacOes de maes de criancas com a SCZ, precisam penetrar nas instituicdes, para
que, por meio das taticas da conquista de espagos, possam promover pequenas
ondas moleculares de resisténcia ou microrresisténcias (CERTEAU, 2017, p. 15),
visando a concretizacdo de uma revolucdo cultural em favor de suas lutas, que se

opera, em grande parte, por meio de politicas publicas.
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Quando os discursos dos vulnerabilizados conseguem penetrar, ainda que
minimamente nas instituicdes politicas, eles tém maiores chances de alcancar 0s seus
objetivos, fissurando as estratégias para a adocdo de uma politica publica. Caso
contrario, por mais empreendedores que sejam, eles terdo muitas dificuldades. Do

lado de fora as barreiras sao mais altas.

Nisso reside a importdncia da existéncia de praticas de conhecimento,
conscientizacdo e aproximacdo dos integrantes das instituicbes de poder com as
demandas sociais, visando a abertura de fissuras nas barreiras de acesso para que
se tornem mais permedaveis as causas dos vulnerabilizados e, a partir dai, sejam

formatadas politicas publicas para a efetivacéo de seus interesses e direitos.

Evidentemente, esse ndo € um processo facil, mormente porque no jogo politico ha
outros interesses (ideoldgicos, econdmicos etc.) com muita forca e influéncia sobre os
tomadores de decisdo, que se posicionam contrariamente a qualquer politica publica
que ndo seja compativel com os seus valores. E nos microprocedimentos sutis e

astuciosos que reside a tética dos herois anénimos.

Dentro do sistema juridico-constitucional, a instituicdo e a implementacao de politicas
publicas é a forma de que dispbe o Poder Publico para dar efetividade aos Direitos
Sociais, sendo esse o caminho a ser trilhado por aqueles que estdo engajados na
promocdo e defesa desses direitos. As estratégias hegemonicas estdo postas; ao
herdi comum resta encontrar as brechas para ndo sucumbir e, por meio dessas taticas,

construir avancos no sentido da efetivacdo de seus direitos.

N&o héa duvidas de que o Estado brasileiro sempre foi omisso em relacéo a instituicao
de politicas publicas especificas para as pessoas vitimadas pelos efeitos da SCZ,
sendo as criangas obrigadas a se inserir em sServicos que ja estavam
sobrecarregados. Essa regra, contudo, aos poucos vem sendo fissurada gragas ao
esforco e a resisténcia das maes dessas criangas. Ao se reunirem em associagoes e
buscarem apoio em instituicbes publicas, como a Defensoria Publica e o Ministério
Pudblico, e privadas, como o Instituto Anis, essas maes conquistaram direitos para 0s

seus filhos.
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A inclusao do anticonvulsivante Levetiracetam na lista de medicamentos fornecidos
pelo SUS e a concessdo do pagamento da pensdo vitalicia para a criangcas com
microcefalia decorrente do zikavirus séo fruto da luta dessas mulheres comuns, que
conseguiram se fazer ouvir, a0 menos em parte, para que fossem instituidas tais
politicas. S&o pequenos passos. Ha muito por fazer, inclusive para melhorar o que ja
foi alcancado, mas, inegavelmente, elas assumiram a funcdo de empreendedoras
politicas, para que dentro das regras do jogo conseguissem avancgar na construcao

de direitos para os seus filhos.

6.1 MEDIDAS POLITICAS COLETIVAS ADOTADAS PELA DEFENSORIA PUBLICA
PARA A PROMOCAO E PROTECAO DE DIREITOS FUNDAMENTAIS
CONEXOS A SAUDE DAS CRIANCAS PORTADORAS DA SINDROME
CONGENITA DO ZIKA

A epidemia do zikavirus e a consequente SCZ trouxeram a luz as dificuldades
enfrentadas pelas pessoas que vivem em condicdo de extrema vulnerabilizacdo neste
pais. Especialmente no que se refere aos Direitos Sociais, essas familias contam com
uma deficiente prestacdo de servicos publicos, em evidente violacdo ao principio de
protecao integral e aos Direitos Fundamentais das criancas que foram vitimadas por

essa enfermidade.

Diante dessas violacdes e visando a promocao, protecdo e defesa dos Direitos
Fundamentais dessas criancas e suas familias, as Defensoria Publicas de varios
estados, a DPU e, também, outras entidades ligadas a elas, promoveram algumas
praticas judiciais e extrajudiciais coletivas de relevancia que objetivaram promover a
eficacia dos Direitos Fundamentais desse grupo hipervulnerabilizado, funcionando
como auténticos Centros Multiportas na busca do tratamento mais adequado aos

conflitos, seja de forma preventiva, seja de forma resolutiva.

Um dos objetivos desta pesquisa foi dar visibilidade a essas praticas, ndo sendo
relevante se houve nesses casos, efetivamente, o resultado pretendido, uma vez que
esse escapa da margem de decisdo da Defensoria Publica, a depender da interacao,

da colaboracgéo e da intervencao de outros entes.
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Apdés o levantamento nacional sobre a atuacdo da Defensoria Publica para a
promocao e protecdo de direitos e instituicdo de politicas publicas que objetivaram a
efetivacdo dos Direitos Fundamentais das criancas portadoras da SCZ foram
encontradas as praticas abaixo elencadas, ressaltando que elas se referem

diretamente ou indiretamente ao Direito a Saude.

6.1.1 Medidas adotadas pelos Defensores Publicos para a promocéao e defesa

de direitos das criangcas com a SCZ no ambito nacional

Apesar de a epidemia do zika ter se difundido por todo o pais, a maior concentracdo
de casos de nascimento de criangcas com a SCZ se deu na regido Nordeste.
Instituices de ambito nacional, ligadas as Defensorias Publicas Estaduais e da Uniéo,
também promoverem medidas visando a protecdo dos direitos das vitimas desta
enfermidade, as quais passamos a detalhar.

6.1.1.1 Acao Direta de Inconstitucionalidade Cumulada com Arguicao de

Descumprimento de Preceito Fundamental n.° 5.581

A Defensoria Publica ndo consta no rol dos legitimados para a propositura das Acbes
de Controle Concentrado de Constitucionalidade perante o STF, o que deixa capenga
0 exercicio da protecdo dos Direitos Humanos e a defesa dos Direitos Individuais e
Coletivos dos necessitados em todos os graus de jurisdicdo e por meio de todos os
instrumentos juridicos, ja que a omissao do texto constitucional a impede de manejar

esse tipo de acéo.

Diante da auséncia de legitimidade da Instituicdo defensorial para a propositura desse
tipo de demandas, os Defensores Publicos buscam o apoio da Associacdo Nacional
das Defensoras e Defensores Publicos, entidade de carater nacional e que elencou
como uma de suas finalidades estatutarias atuar, nacional e internacionalmente, em
protecdo e defesa de toda a pessoa ou grupo que esteja em situacdo de
vulnerabilidade (ASSOCIACAO NACIONAL DOS DEFENSORES PUBLICOS
[ANADEP], 2020, p. 3). Essa medida, na verdade, € uma tatica adotada pelos
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Defensores Publicos para tentar superar a falha/omissdo do texto constitucional e

promover a sua missao institucional.

Sob essa perspectiva, em 2016, durante a vigéncia da Declaracdo de Emergéncia
Nacional para o zika, foi proposta a ADI n.° 5.581, que objetivou questionar algumas
regras contidas na Lei Federal n.° 13.301/2016, em sua redagéao original, bem como
sanar omissbes do Poder Publico em relacdo a tematicas pertinentes, de que

passamos a tratar.

O primeiro tema questionado foi a insuficiéncia das politicas publicas constantes no
Protocolo de Atencéo a Saude e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia. Segundo a
autora, embora mencione a importancia do planejamento familiar e reprodutivo, o
referido Protocolo se limitava a resumir as politicas vigentes de distribuicdo de
contraceptivos, ndo havendo orientacdo quanto ao acesso ao teste ou diagnéstico
clinico de virus zika, demanda basica para mulheres que viviam uma gestacdo em
tempos de epidemia, residindo em areas de riscos, e tampouco a especializacao de
politicas ou a propositura de acbes de urgéncia para a protecdo da populagéo ja
afetada.

Como o Protocolo era apenas uma repeticdo de marcos normativos anteriores, estava
em desconformidade com as necessidades urgentes de politicas publicas especificas

para a protecao e garantia de direitos das familias vitimadas pela epidemia do zika.

Apresenta ainda criticas a Instrucdo Operacional Conjunta MS-MDS n° 1, expedida
em 25/2/2016, da Secretaria de Atencdo a Saude; a Portaria Interministerial n.° 405,
de 15/3/2016, do Ministério da Saude, que fixou a Estratégia de Acdo Rapida para o
Fortalecimento da Atencdo a Saude e da Protecdo Social de Criancas com
Microcefalia; e a Instrucdo Operacional Conjunta MS-MDS n.° 2, de 31/3/2016, todas
sob o fundamento de que constituem politicas publicas incipientes e que ndo havia

dotacédo orcamentaria suficiente para a execucéo das medidas nelas contidas.

O segundo tema trazido a discussdo na Agdo é a inconstitucionalidade do art. 18,

caput, 88 2° e 3°, da Lei n.° 13.301/2016, que concedeu as criangas com microcefalia
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o direito a percepcao do BPC, com as seguintes restricdes: a) prazo de trés anos para
o recebimento do beneficio; b) limitado somente a criangcas com microcefalia e ndo
com outras malformacdes identificadas como sinais da SCZ; c¢) impedia o recebimento

do beneficio de forma concomitante com o salario-maternidade.

Requereu ainda que fosse declarada de inconstitucionalidade do § 2° do art. 18 da
referida lei, por ser incompativel com os art. 6° e 277 da CF, bem como que fosse
dada interpretacdo conforme a Constituicdo ao caput e 8 3° do art. 18 da referida lei,

nos seguintes termos:

Art.18. Far4 jus ao beneficio de prestacédo continuada a que se refere o art.
20 da Lei 8.742, de 7 de dezembro de 1993, na condicdo de pessoa com
deficiéncia, as criangas e adolescentes vitimas de microcefalia ou de outras
sequelas neurolégicas decorrentes de doencas transmitidas pelo Aedes
aegypti ou causadas pela sindrome congénita do zika. N&do é constitucional
fixar prazo méximo para gozo do beneficio e inexiste necessidade de
comprovar a situacdo de vulnerabilidade ou de necessidade em virtude da
presuncdo dessa circunstancia, sendo comprovada a sequela neuroldgica
por meio de declaragdo/atestado de profissional médico, sendo
desnecesséria a realizagdo de pericia pelo Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS).

§ 3° A licenca-maternidade prevista no art. 392 da Consolidacao das Leis do
Trabalho — CLT, aprovada pelo Decreto-Lei no 5.452, de 10 de maio de 1943,
sera de cento e oitenta dias no caso das mées de criangas acometidas por
sequelas neurolégicas decorrentes de doencas transmitidas pelo Aedes
aegypti, ou causadas pela sindrome congénita do zika, assegurado, nesse
periodo, o recebimento de salario-maternidade previsto no art. 71 da Lei
8.213, de 24 de julho de 1991. (ANADEP, 2016, 38/39).

Na mesma peca, a Anadep ainda questiona, a titulo de Descumprimento de Preceito

Fundamental, as seguintes omissdes do Poder Publico quanto:

a) a garantia de acesso a informacao sobre o0 estado atual do conhecimento meédico
sobre a epidemia do virus zika, incertezas e riscos de infec¢cdo, bem como

formas de prevencao;

b) a garantia de acesso a cuidados de planejamento familiar, incluindo o acesso a
métodos contraceptivos reversiveis de longa duragéo (DIU-LNG) e ao repelente

do mosquito vetor;



141

C) ao acesso aos servicos de saude para atendimento integral de todas as criangas
com deficiéncias associadas a SCZ em Centros Especializados localizados em
até 50 km de sua residéncia e a concessao do beneficio de Tratamento Fora de
Domicilio, assim como a obtencdo dos diagndésticos clinicos realizados por
médicos e, preferencialmente, por meios médico-laboratoriais necessarios para
a confirmacédo da contaminagao com o zika por meio de exames especializados,

tais como o PCR e os sorolégicos (IGG e IGM);

d) a possibilidade expressa e literal de interrupcdo da gravidez, entre as politicas
publicas de saude do Estado brasileiro para mulheres gravidas infectadas pelo

virus zika.

A peticao inicial foi instruida com pareceres técnicos elaborados pelas seguintes
instituicdes de defesa dos Direitos Humanos: London School of Hygiene and Tropical
Medicine, Global Health and Justice Partnership da Universidade de Yale, e Centre
de recherche médecine, science, santé et société — Paris, bem como do escritorio

juridico Silva Franco, Fetrin e Souza Lira.

Também instruem a agéo: duas consultas elaboradas pelo Anis — Instituto de Bioética,
Direitos Humanos e Géneros ao Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a
Fome (prot. 71200000059201665) e ao Ministério da Saude (prot.
25820000517201641), com as respectivas respostas, bem como pareceres da lavra
de profissionais especializados nas matérias objeto da acdo: Fernando Garger

Silveira, Eva Feder Kittay e Rebecca J Cook.

Distribuidos os autos a relatora, Ministra Carmen Lucia, e recebidas as informacdes
do Presidente da Republica, do Presidente do Senado Federal e as manifestacfes do
Advogado-Geral da Unido e do Procurador-Geral da Republica, houve uma enorme
demanda de pedidos de intervencdo nos autos por instituicbes interessadas em
exercer a fungcdo de amicus curiae, sendo elas: Associacdo Nacional da Cidadania
Pela Vida (ADIRA), Anis — Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género, Instituto
Brasileiro de Ciéncias Criminais (IBCCRIM), Associacdo Nacional Pro-Vida e Pro-
Familia (PROVIDAFAMILIA); Movida — Movimento em Favor da Vida; Nucleo
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Especializado de Promocéo e Defesa dos Direitos da Mulher (DPESP), Sindicato dos
Médicos do Estado do Ceard, Comité Latino-Americano e do Caribe para a Defesa
dos Direitos da Mulher (Clamdem/Brasil); Human Rights Watch; Chama — Centro
Humanitario de Amparo a Maternidade, Ministério Publico de S&o Paulo; Cepia —
Cidadania, Estudo, Pesquisa, Informacé&o e Acao; Associacdo Nacional de Juristas
Evangélicos (Anajure); Grupo Curumim Gestacao e Parto, Centro Académico Afonso
Pena, Cravinas — Pratica em Direitos Humanos e Direitos Sexuais e Reprodutivos,
Diretério Nacional do Partido Trabalhista Brasileiro (PTB). A DPU requereu a

intervencdo como custos vulnerabilis.

Todas essas intervencdes foram requeridas para tratar exclusivamente da interrupcao
da gravidez, que acabou por ofuscar qualquer debate sobre as outras questdes de
extrema relevancia e de efetiva protecdo as criangcas com a SCZ que foram
demandadas nesta acgéo.

ApoOs quatro anos em tramite, houve o julgamento pelo Plenario Virtual do STF, que
julgou prejudicada a ADI pela revogacédo da Lei 13.301/20162° e ndo conheceu a
Arguicdo de Descumprimento de Preceito Fundamental, sob o fundamento de
ilegitimidade da parte autora. A acao foi extinta pelo entendimento de que o tema

guestionado néo teria relacdo com interesses juridicos tipicos da Anadep.

Entretanto, como asseverou o Ministro Barroso, no julgamento dessa acao deveria ter
sido aplicado o mesmo entendimento adotado pelo Plenario do STF na ADI n.°
3.961%, onde foi reconhecida a legitimidade da Associagdo Nacional dos Magistrados
do Trabalho para questionar normas que afetavam interesses dos trabalhadores
celetistas. Aplicando-se a mesma razédo de decidir a ADI n.° 5.581, a Anadep teria o
direito de questionar normas que afetam os interesses de pessoas hipossuficientes,
gue sentem, de forma mais acentuada, os impactos da epidemia do zikavirus. Nos
dois casos, os interessados nao integram as associa¢gdes, mas Sao o objeto de sua

atuacao profissional, como bem lembrou o ministro (STF, 2020, p. 11).

2% A nosso ver, a Medida Provis6ria n® 894/2019, que revogou a Lei 13.301/201, bem como a Lei
13.985/20 séo inconstitucionais pelos motivos expostos no capitulo 1.

80STF. ADI n. 3.961/DF. Pleno. Relator; Min. Roberto Barroso. Julgado em: 1 abr. 2020. DJe, Brasilia,
DF, 22 abr. 2020.
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Seja pelo perfil socioeconémico, seja pela condicao de criangas com deficiéncia, nao
h& davidas de que as vitimas da epidemia do zika estdo em condicdo de especial
vulnerabilizacdo sendo, portanto, integrantes do publico-alvo da atuacdo dos
Defensores Publicos. Tanto pela relevancia social da matéria (defesa dos Direitos
Humanos de pessoas necessitadas) quanto pelo interesse da classe demandante,
seria devido o reconhecimento da legitimidade da Anadep para a propositura da acéo,
com o julgamento da matéria, uma vez que se tratava de questdes de grande impacto
para esse grupo especialmente vulneravel e que enfrenta ha anos o descaso do Poder
Publico.

Contudo, o STF, para ndo enfrentar a questdo do aborto, optou por extinguir o
processo sob o fundamento de vicio processual superavel, em detrimento da
relevancia social e juridica que as medidas propostas representariam para as criancas

e suas familias.

Andou mal o STF ao se omitir de tratar de temas de tamanha relevancia,
especialmente no que se refere a facilitacao de tratamento para as criangcas com SCZ,
gue, nos termos da acao, teriam assegurado o direito de receber atendimento integral
em Centros Especializados localizados em até 50 km de sua residéncia, melhorando
sensivelmente o gravissimo problema de deslocamento e transporte das pessoas que
residem no interior, na zona rural dos estados, e possibilitando um acompanhamento

sanitario mais humano e solidario para méaes e criangas.

A escuta cega desses operadores normativistas do Direito os impediu de ouvir e
perceber as necessidades do outro (WARAT, 2010, p. 50), especialmente daqueles

gue séao excluidos e esquecidos pelos Poderes Publicos.

O sistema judiciario da sinais de exaustdo, especialmente no que se refere a
implementacdo de politicas publicas sociais de prote¢cdo para a camada mais
vulnerabilizada da populagédo. Os impulsos democraticos que forjaram a Constituicéo
Cidada perderam forca, apos duros e constantes ataques. SA0 necessarios outros
caminhos e novos ardis por parte da Defensoria Publica para o desempenho em prol

da protecéo e promocao dos direitos dos necessitados.
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6.1.1.2 Expedicéo de Nota Técnica para instruir o PLS n.° 452/2017

Em 21 de novembro de 2017, o senador Lindbergh Farias (PT/RJ) apresentou Projeto
de lei no Senado Federal visando a criacdo de uma pensdo mensal, de carater
vitalicio, em beneficio de pessoas diagnosticadas com microcefalia causada pelo virus
zika, cujo vetor de transmissdo fosse 0 mosquito Aedes aegypti, que integrassem

grupamento familiar com renda inferior a quatro salarios minimos.

Esse beneficio teria carater indenizatorio “porque foi a negligéncia do Estado no
combate ao mosquito que nos leva a atribuir-lhne responsabilidade pelas
consequéncias” (FARIAS, 2017, p. 4), podendo chegar ao valor de um salario minimo,

a depender da natureza e do grau da dependéncia resultante da enfermidade.

A relatoria do referido Projeto de Lei do Senado (PLS) recaiu para a senadora Lidice
da Mata (PSB/BA), parlamentar do estado com o maior indice de casos de SCZ no

pais.

A questdo financeira é de extrema relevancia para essas familias, especialmente
porque devido a gravidade e extensdo dos danos causados pela sindrome, séo
necessarios muitos recursos para arcar com os tratamentos de salde que as criancas
demandam, e que nem sempre estao disponiveis no SUS. Para fazer frente a esses
gastos catastroficos em saude, que superam muito o valor pago pela Penséo Especial,
a verba indenizatoria prevista no referido PLS seria de grande importancia, mas
precisava abranger todos os individuos que estivessem na mesma situacdo e nao
somente aqueles que apresentavam microcefalia, que é apenas um entre varios sinais

caracterizadores da acéo do zikavirus.

Identificada a possibilidade de interferir na tramitagcdo deste Projeto de lei que
beneficiava coletivamente as criangas com a SCZ, especialmente porque tal pensao

poderia ser paga independentemente de outros beneficios sociais e previdenciarios®!,

81 Art. 3° A pensdo especial de que trata esta lei ndo prejudicara outros beneficios de natureza
previdenciaria ou assistencial, vedada qualquer reducdo em razao de eventuais acimulos com 0s
demais beneficios
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a Defensoria Publica, por meio dos Defensores Publicos Gil Braga de Castro Silva
(Defensoria Publica da Bahia) e Atila Ribeiro Dias (DPU), expediu uma Nota Técnicas3?
na qual apresentou informacfes sobre as possiveis os danos causados pelo virus,
para além da microcefalia, sugerindo a extenséo do pagamento dessa penséao vitalicia

para todos os acometidos pelos sintomas da SCZ.

O trecho “acometidos por microcefalia causada pelo virus da zika cujo vetor
de transmissdo seja 0 mosquito Aedes aegypti” deve ser substituido por
“acometidos por sintomas da sindrome congénita do virus da zika cujo vetor
de transmissdo seja 0 mosquito Aedes aegypti”, abarcando-se assim as
demais desafortunadas vitimas de sequelas graves causadas pelo virus. [...]
No entanto, expandir o escopo do projeto de lei para abrigar os atingidos por
outros desdobramentos igualmente gravosos da infeccdo do zika € uma
guestdo de justica e equidade, j& que se trata de sequelas originadas da
mesma causa e sobre as quais deve recair, igualmente, a responsabilidade
estatal. (CASTRO SILVA; DIAS, 2018, p. 2-3).

A expedicado dessa Nota Técnica foi fruto de mutirdes de atendimentos realizados
pelas Defensorias Publicas Estadual e da Unido as familias das criangas acometidas
pela SCZ, realizado na sede da ONG baiana “aBragco a microcefalia”. A promocao

desses mutirdes serd tratada em item proprio.

Como as Defensorias Publicas estaduais sao independentes em seus territérios, ndo
h& o6rgdos dentro de suas estruturas que rednam representantes de todas as

instituicdes para quaisquer fins.

Contudo, diante da semelhanca de dificuldades e igualdade de atribui¢des, foi criada
uma organizagdo cuja funcdo é funcionar como um férum para a discussdo de
guestBes atinentes as Defensorias Publicas, visando a promoc¢ao e ao incentivo de
boas praticas administrativas e ao aperfeicoamento das Defensorias Publicas dos
Estados e do Distrito Federal: o Colégio Nacional dos Defensores Publicos Gerais
(Condege).

82 Segundo o Ministério da Justica e Seguranca Publica, a Nota Técnica é um documento elaborado
por técnicos especializados em determinado assunto, contendo uma andlise completa de todo o
contexto, com histérico e fundamento legal, baseados em informagdes relevantes. E emitida quando
identificada a necessidade de fundamentacédo formal ou informacé&o especifica da area responsavel
pela matéria e oferece alternativas para a tomada de decisao (BRASIL, 2020c, p. 1).
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Essa organizacdo possui relevancia politica por concentrar todos os representantes
das Defensorias Publicas Estaduais do Brasil, tendo como uma de suas funcbes a
emissado de Notas Técnicas que visam expressar 0 posicionamento das Defensorias
Publicas estaduais sobre determinadas matérias relacionadas a sua misséao
institucional, como, por exemplo: cobranca de mensalidades pelas instituicées de
ensino no cenério de pandemia por Covid-19; estruturacdo e implementagéo do juiz
de garantias e do julgamento colegiado pela primeira instancia; o projeto de Lei n°

882/2019 (pacote anticrime — crime organizado) etc.

A Nota Técnica sobre o PLS n.° 452/2017 foi recebida pelo Condege e aprovada por
unanimidade pelos seus membros, sendo marcada reunido com a senadora relatora
do projeto para a entrega formal do referido documento, oportunidade em que foi
discutida a tematica da ampliagdo do pagamento da pensao vitalicia para todas as
criangas que apresentassem sintomas da SCZ, cuja renda familiar ndo excedesse
guatro salarios minimos, com o compromisso da senadora para incluir em seu relatério

as sugestdes constantes na mencionada Nota Técnica.

Figura 10 — Nota técnica PLS n.° 452/17.
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Fonte: Condege (2018, online).

Apos o relatério, em 3 de abril de 2018, a Comissao de Assuntos Econdmicos solicitou
ao Ministério do Desenvolvimento Social (MDS) a estimativa de impacto financeiro da

implementacéo do projeto de lei.
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O MDS apresentou impacto financeiro e se manifestou contrariamente a aprovacao
do pagamento do beneficio. Com essa manifestacdo, a relatora requereu a
redistribuicdo do Projeto de Lei, tendo em vista o final do seu mandato, sendo ele,
posteriormente, arquivado pelo final da legislatura, nos termos do art. 332 do

Regimento Interno do Senado Federal.

Assim, apesar da frustacdo de seu objetivo principal, essa atuacdo abriu para a
Defensoria Publica outras possibilidades de modos de fazer politica, atuando durante
0 processo legislativo em cumprimento da sua missao institucional de promocao dos
direitos dos vulnerabilizados porque é necessario “resistir nos minimos detalhes e em

todas as frentes”, como ensinado pelo mestre Warat (2010, p. 25).

6.1.2 Medidas adotadas pelos Defensores Publicos para a promoc¢éo e defesa
dos direitos das criangas com SCZ nos Estados

Conforme os dados obtidos com a pesquisa de campo, foram identificadas atuacdes
coletivas em favor das criancas vitimadas pelo zika em cinco estados da regiao
Nordeste do pais: Bahia, Pernambuco, Alagoas, Sergipe e Ceara.

Ja na regido Sudeste, a segunda maior em namero de casos, como a maioria das
Defensorias Publicas ndo respondeu a pesquisa e ndo foram encontradas
informacdes na internet sobre atendimento coletivo das vitimas da SCZ, € possivel
afirmar apenas que a Defensoria Publica do Espirito Santo e a Defensoria Publica do
Rio de Janeiro® promoveram praticas para a promocéo e defesa dos direitos desses

individuos.

33 A Defensoria Publica do Estado do Rio de Janeiro informou que foram promovidas medidas coletivas
judiciais e extrajudiciais relacionadas as criancas vitimadas pelo zikavirus, mas ndo forneceu
quaisquer detalhes ou dados que nos permitissem acessa-las em tempo habil, motivo por que ela
consta apenas no mapa da Figura 11.
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Figura 11 — Defensorias publicas com atuacéo coletiva de promocéao e defesa dos direitos das
criangas com zika.

Fonte: Autora (2020).

E importante ressaltar que foram promovidas medidas tanto pelas Defensoria Plblicas
Estaduais quanto pela DPU, isoladas ou em parceria nos Estados, uma vez que

possuem ambitos de atuacédo diferentes.

A DPU cabe o patrocinio de medidas judiciais e extrajudiciais relacionadas a
demandas federais, como questionamentos sobre os beneficios previdenciérios,
Fundo de Garantia do Tempo de Servico (FGTS), medicamentos sem registro na
Anvisa etc., tematicas presentes entre as necessidades das criancas com SCZ e suas

familias.

Ja as Defensorias Publicas Estaduais concernem todas as demais demandas
juridicas. Assim, a atribuicdo das Defensorias Estaduais é residual, compreendendo
as seguintes areas: familia, civil, fazenda publica, infancia e juventude, registros

publicos etc.

Cumpre ainda observar que na maioria dos casos as politicas publicas de atendimento
foram nominadas apenas pela microcefalia, por ser esse o sinal mais evidente e

conhecido da enfermidade, mas referem-se a pessoas com a SCZ.
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6.1.2.1 Instituicdo de um Grupo de Trabalho Interinstitucional entre a Defensoria
Publica e DPU em Pernambuco para o atendimento judicial e extrajudicial de

familias de pessoas com microcefalia

Em abril de 2016, ap0s a realizacdo de um mutirdo de prestacao de orientagdo juridica
para 30 (trinta) mées de criangcas com SCZ, realizado em uma clinica de fisioterapia
da cidade do Recife, as Defensorias Publicas do Estado de Pernambuco e da Uniédo
resolveram se unir e criar um Grupo de Trabalho Interinstitucional (GTI) visando atuar
judicial e extrajudicialmente em apoio as familias de pessoas com deficiéncias, com
foco inicial nas questdes sanitarias dos casos de microcefalia, considerando o surto

da doenca na época.

Figura 12 — GTI Defensoria Publica e DPU.

Fonte: DPU (20164, online).

b

Esse grupo de trabalho visou a concentragdo de atividades de atendimento dos

familiares das criancas com SCZ em um unico local e com o estabelecimento de um
procedimento unificado e simplificado para o exercicio das atividades de cada uma

das instituicdes (DPU, 20164, online).

Outro objetivo deste GTI foi a promogé&o de reunides mensais com entidades e grupos
de pais para prestar orientacdo juridica, bem como acompanhar as demandas de

direitos das criancgas e seus familiares (DPU, 2016a, online).
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Figura 13 — Defensoria Publica de Pernambuco e DPU — Promogao de direitos.
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Fonte: DPU (20164, online).

A instituicdo de GTIs é uma forma de prestacdo da assisténcia juridica aos
necessitados. Trata-se de uma politica publica interna da Defensoria Publica, na qual
as instituicoes estadual e federal unem esforcos para o atendimento integral dos
assistidos, de modo que, em um unico lugar, eles possam receber todas as
orientacdes e encaminhamentos necessarios a efetivacdo de seus direitos de forma

ampla.

Essa pratica permite a visdo do conjunto, inclusive das principais falhas na prestacéo
de servigcos publicos e violagdes de direitos sanitarios, potencializando a atuacdo

coletiva judicial ou extrajudicial.

A tatica de promover reuniées mensais com os grupos de atendimento para realizacéo
de educacdo em direitos e orientacdo sobre demandas confere uma aproximacéo
maior entre as instituicbes e os assistidos, possibilitando conhecimentos mutuos e
confianga que auxiliam na conduc¢éo da misséo institucional e no fortalecimento dos

movimentos sociais para a demanda por Direitos.
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6.1.2.2 Recomendacédo das Defensorias Publicas do Ceard para a inclusdo das
familias com criangcas com microcefalia nos programas habitacionais em

Fortaleza

A Defensoria Publica do Estado do Ceard, em parceria com a Defensoria Publica na
Unido, expediu Recomendacéo a Prefeitura de Fortaleza para que fosse assegurado
o direito das familias com criancas acometidas pela microcefalia decorrente do
zikavirus a serem contempladas pelo PMCMV, independentemente de sorteio,
conforme a Portaria n.° 321, de julho de 2016, do Ministério das Cidades (BRASIL,
2016b).

Essa atuacdo foi originada de reclamacdes das familias que afirmaram que o
Municipio de Fortaleza ndo estava cumprindo o constante na referida Portaria,
gerando prejuizos para aquelas criangas, tendo em vista que grande parte delas
residia em locais insalubres e precérios, o que agrava a sua condicdo de saude, ja
bastante debilitada por conta da SCZ (DEFENSORIA PUBLICA DO CEARA, 2017,

online).

Considerando que grande parte das familias com criangas com sindrome
congénita por zika encontra-se em situacdo de vulnerabilidade social e
necessita de cuidados especiais ho campo de protecdo social e salde e,
portanto, urge ter acesso constante a politicas publicas para garantia de uma
vida digna.

Considerando que o acesso aos direitos basicos como moradia, acesso a
agua potavel e saneamento adequado é fundamental para garantir a saude
das criangas.

[...]

RECOMENDA a PREFEITURA MUNICIPAL DE FORTALEZA, por meio da
Secretaria Municipal do Desenvolvimento Habitacional de Fortaleza —
HABITAFOR, que:

a) Dé cumprimento a Portarian.® 321, de julho de 2016, do Ministério das
Cidades, para assegurar _gue todas as familias com criancas com
microcefalia_do Municipio _de Fortaleza sejam contempladas com
unidades habitacionais _do Programa Minha Casa Minha Vida,
independentemente de sorteio, na forma da nova redacdo do Manual de
Instrucbes para SelecGes de Beneficiarios do PMCMV. (DEFENSORIA
PUBLICA DO CEARA, 2017, online).

Como medida alternativa temporaria, a mesma Recomendacao sugeriu que, caso ndo
fosse possivel a entrega imediata de moradias a essas familias, a Prefeitura de

Fortaleza promovesse o pagamento de aluguel social pela Secretaria Municipal de
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Habitacdo (Habitafor) a todas as familias de criancas com microcefalia até a efetiva
entrega das unidades habitacionais do PMCMV.

A recomendacao é um instrumento extrajudicial que objetiva exortar o Poder Publico
a cumprir a sua obrigacgdo legal, dando visibilidade publica a uma falha ou omissao do
servico, aumentando a pressdo sobre determinada autoridade para que atenda a

demanda pleiteada.

Essa prética foi muito interessante porque, além da atuacdo conjunta, objetivou a
defesa do Direito de moradia das criangas com microcefalia, relacionando-o com o
Direito a Saude; estes possuem conexao direta, ja que, morando em locais sem
condicdo de habitabilidade e sem acesso a dgua potavel, esses individuos ficam mais
suscetiveis a complicagbes que podem impactar diretamente sua fragil condicao
sanitaria, com o agravamento das enfermidades geradas pela SCZ.

Esse modo de fazer apresenta vantagens porque é de execucao simplificada, sendo
indutor de pressao social para que sejam sanadas omissoes ilegalmente perpetradas
pela autoridade publica. Sua desvantagem é néo ser dotado de carater coercitivo; em
caso de ndo acolhimento, o Unico caminho para a efetivacdo do direito sera a via

judicial.

6.1.2.3 Projeto Acolhimento Juridico as criangas com microcefalia da Defensoria
Publica da Bahia

No estado da Bahia, a Defensoria Publica tem parceria com a ONG aBraco a
Microcefalia, realizando mutirdes mensais para o atendimento das familias com

criangcas com SCZ.

Essa parceria se iniciou em 2017, quando foi realizado o primeiro mutirdo para a
orientacdo sobre direitos, com a lista de documentos necessarios a realizagédo de

pedidos administrativos e a propositura de acbes, bem como o agendamento de

atendimentos com os Defensores Publicos responsaveis de cada éarea, tanto da
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Defensoria Publica quanto da DPU, que também é parceira do projeto (DEFENSORIA
PUBLICA DA BAHIA, 2017, online).

Figura 14 — DP/BA promove mutirdo da aBraco.

Fonte: Gramacho (2017, online).

Essa politica publica institucional das Defensorias Publicas visa a prestacdo da
assisténcia juridica a esse grupo hipervulneravel, tanto no viés da promocdo de
Direitos, com a realizacdo de orientacdo sobre os direitos das criancas e sobre
procedimentos necessarios a sua efetivacdo, quanto no viés da defesa desses
direitos, uma vez que os responsaveis por elas sdo encaminhados ao atendimento

para a propositura de a¢des judiciais, quando for o caso.

A realizacdo de atendimentos em associacdes beneficia as familias das criancas por
ser realizado num ambiente mais acolhedor e ja conhecido e habitado pelos
associados, o0 que os deixa mais a vontade para expor suas davidas e queixas, além
de evitar locomocbes desnecesséarias para as familias apenas para receberem a
relacdo de documentos necessarios ou para agendar atendimentos, ja que elas tém
muitas dificuldades de comparecer aos Nucleos de Atendimento da Defensoria, seja
pela ardua rotina que enfrentam, seja pelas dificuldades de transporte com as

criangas.

[...] a gente tentava que a familia ndo se deslocasse. Em um dia s6 tentasse
trazer suas necessidades e seus problemas, e a gente fazia esse
atendimento e dava esse apoio. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).
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Quando sdo agendadas para o atendimento nos Nucleos, as méaes ja tém
conhecimento prévio sobre o amparo legal ao seu pleito e sobre o que elas
precisariam fazer para alcanca-lo, tornando a prestacdo da assisténcia juridica mais

efetiva e rapida.

Figura 15 — Chamada para mutirdo aBrago e Defensoria Publica da Bahia.

a microcefalia;
r AR
Defensoria Pablica
do Estado da Bahia PREVIDENCIA SOCIAL

MUTIRAO aBRACO SAUDE: bebé que tem indicacio de medicamento
garantido por lei e néo estd recebendo a medicacéio. Ou também bebé
que tem indicaciio de medicamento de alto custo ou "leite
especial” (como Neocate, Enfantrine etc) e precisa dar entrada na Justica.
A equipe da Defensoria Estadual fard a triagem com a conferéncia da
documentagiio e marcard atendimento com o Defensor responsdvel pelo
caso. Atendimento sem fila, sem burocracia, sem passar pela espera
comum da Defensoria, evitando idas e vindas! 0 nosso mutirdo facilitard
0 acesso a Justica. Sadde!

QUINTA-FEIRA, dia 05/10, na Sede da aBRACO
Fonte: aBracgo a Microcefalia (2017, online).

Além das orientacGes e agendamentos, o Defensor Publico responsavel pelo Projeto
de Acolhimento Juridico expede oficios com encaminhamentos, devidamente
instruidos com os documentos, para a Prefeitura de Salvador, visando ao
cadastramento das familias no PMCMV e a concessao de fraldas descartaveis. Assim,
no Projeto, que ja € uma politica institucional, a Defensoria Publica tem alcangado

éxito em efetivar direitos pela via extrajudicial.

A questdo das fraldas, no atendimento a gente fazia os oficios e os
encaminhamentos, e na maioria das vezes se conseguia as fraldas. Uma ou
outra precisava ajuizar, e a gente dava acompanhamento, olhava o processo,
mas a maioria era encaminhamento, dava orientacéo onde buscar e resolvia.
Até hoje, nunca foi ajuizado nada em relagdo as familias com microcefalia.
(DEFENSOR PUBLICO 3, 2020).

Outra demanda coletiva que foi atendida por meio dessa forma de atuacdo foi a
concessao do Passe Livre. Na maioria das cidades, ha politica publica para o acesso
gratuito ao transporte publico a pessoas de baixa renda acometidas por determinadas
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doencas. Para tanto, existe um rol de enfermidades que enseja a concessao deste
beneficio.

Contudo, por ser a SCZ uma doenca nova, mesmo 0 seu sinal mais marcante, que &
a microcefalia, ndo consta do rol das enfermidades que permitiam 0 acesso ao
transporte gratuito em Salvador. Isso gerou muitas dificuldades para as méaes, uma
vez que dependem desse tipo de transporte para levar seus filhos a terapias, médicos

e tratamentos necessarios.

Apenas ap6s um processo de convencimento realizado pela Defensoria Publica do
Estado é que a “microcefalia” foi incluida no rol das doencas que permitem a

concessao de gratuidade no transporte publico em Salvador.

A gente teve uma atuagdo no sentido da discusséo de reconhecer a doenca
para ter acesso ao passe livre. Essa foi uma demanda também da
microcefalia, porque a microcefalia ndo estava no rol da necessidade do
passe livre, entdo a gente teve de intervir. Mas a gente conseguiu também de
forma extrajudicial; isso também foi negociado com o municipio. (DEFENSOR
PUBLICO 4, 2020).

Esse atendimento individual concentrado permitiu a Defensoria Publica conhecer as
principais demandas das criangas, possibilitando a instrucdo de procedimentos
judiciais e extrajudiciais coletivos em beneficio desse grupo hipervulnerabilizado,

como ocorreu com a expedicao da Nota Técnica ao PLS n.° 452/2017.

6.1.2.4 Encontro de orientacéo juridica promovido pela Defensoria Publica da Unido
em Pernambuco com as membras da Unido das Méaes de Anjos

Em agosto de 2016, a DPU promoveu um encontro com a Unido de Maes de Anjos
(UMA) para a prestacao de orientagéo juridica sobre a prioridade dessas familias no
PMCMV, bem como sobre o BPC (atual Penséo Especial), a ser percebido pelas

criangas com microcefalia.
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Figura 16 — Encontro DPU e UMA.

Fonte: DPU (2016b, online).

Nesse encontro néo foi realizada uma palestra sobre direitos, mas desenvolvida uma
conversa com as maes, que tinham muitas duvidas sobre como conseguir 0S
beneficios antes mencionados. Foi também uma oportunidade para que elas
expusessem as suas dificuldades para a efetivagdo dos direitos de seus filhos, em
especial no que se refere ao programa habitacional.

Como resultado deste encontro, a DPU em Pernambuco convocou uma reunido com
representantes da Secretaria Estadual de Habitacdo e da Companhia Estadual de
Habitacdo e Obras do Governo do Estado de Pernambuco, para tratar da alteragcao
promovida no PMCMV, bem como sobre sua implementacédo em prol das familias de

criangas com SCZ.
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Ei_g_g@ 17 - Reunido SEH e CEHO/PE.

Fonte: DPU (2016b, online).

Durante essa reunido com autoridades publicas, foi criado um grupo de trabalho para
analisar a demanda das familias, a fim de compatibilizar os novos procedimentos
legais com a demanda ja existente para o PMCMV no Estado de Pernambuco (DPU,
2016b, online).

O direito ao acesso prioritario e sem sorteio as unidades habitacionais do referido
programa do governo federal é um beneficio que, além de prover moradia em
melhores condic¢des de habitabilidade, o que tem reflexos na sadde de todos, também
permite que as familias deixem de pagar aluguel, o que implica uma relevante
diminuicdo de gastos, cujo valor também pode ser direcionado aos tratamentos e

terapias de que as criancas com a SCZ tanto necessitam.

6.1.2.5 Realizacdo de mutirdo pela DPU no Ceara para o atendimento das maes de

criancas com a SCZ assistidas pelo Nutep

Nos dias 16 e 30 de setembro de 2017, a DPU no Cearé realizou o atendimento
juridico coletivo das mées de criancas com microcefalia que faziam terapia no Nucleo

de Tratamento e Estimulacdo Precoce (Nutep) do Ceara.

A promocéo desse mutirdo foi uma demanda das mées que buscaram a DPU para

serem orientadas a respeito da concessao de beneficios sociais e previdenciarios,
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além de tratamento médico para as criancas (O ESTADO, 2016, p. 1). Essa forma de
atendimento coletivo é uma politica publica adotada pela Defensoria Publica para a
prestacdo da assisténcia juridica aos vulnerabilizados, que apresenta varias

vantagens, conforme ja constante no item 5.2.1.1.1.

6.1.2.6 Atuacédo da DPU na Bahia assegura o direito ao saque do FGTS para os pais

de criancas com microcefalia e outras malformacdes decorrentes do zika

A legislacdo que rege o FGTS prevé a possibilidade de saque do saldo da conta
vinculada caso o trabalhador ou seu dependente seja acometido por neoplasia
maligna, AIDS ou se ache em estagio terminal decorrente de doenca grave, conforme
previsto no art. 20 da Lei n.° 8.036/90.

Essa medida visa permitir que o trabalhador tenha recursos financeiros para melhor
suportar os custos decorrentes de uma enfermidade grave, como é o caso do cancer,

sendo um instrumento de efetivacdo do direito a saude.

Ocorre que, apesar de o STJ ter entendimento pacificado de que o rol constante do
artigo acima referido é exemplificativo®*, a Caixa Econdmica Federal (CEF) indefere
os pedidos de levantamento de valor depositado na conta vinculada diante de

qualquer doenca grave que ndo sejam as expressamente previstas na lei.

34 FGTS. LEVANTAMENTO DOS SALDOS DE FGTS. TRATAMENTO DE MOLESTIA GRAVE, NAO
ELENCADA NO ART. 20, DA LEI 8.036/90. POSSIBILIDADE. 1. A enumeracao do art. 20 da Lei
8.036/90 nao é taxativa, admitindo-se, em casos excepcionais, o deferimento da liberacdo dos
saldos do FGTS em situacao ndo elencada no mencionado preceito legal, como no caso dos autos.
Precedentes. 2. Ao aplicar a lei, o julgador se restringe a subsunc¢éo do fato a norma. Deve atentar
para principios maiores que regem o ordenamento juridico e aos fins sociais a que a lei se destina
(art. 5°, da Lei de Introdugédo ao Cadigo Civil). 3. Possibilidade de liberacao do saldo do FGTS nédo
elencada na lei de regéncia, mas que se justifica, por ser o direito a vida, a salde e a dignidade do
ser humano garantia fundamental assegurada constitucionalmente. 4. In casu, o recorrido ajuizou
acdo ordinaria, objetivando o levantamento do seu saldo da conta vinculada ao FGTS, para atender
a necessidade grave de seu filho menor de idade, portador de Pan Encefalite Esclerosante Sub
Aguda, necessitando dos respectivos valores para tratamento, tendo em vista o alto custo
dos medicamentos necessarios, e dos exames que sdo realizados periodicamente, além dos
gastos com a fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. 5. Recurso especial improvido.
(REsp 848.637/PR. Relator;: Min. Luiz Fux. Primeira Turma. DJ, Curitiba, 27 nov. 2006).
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Diante dessa situacdo, a DPU na Bahia, apds varios assistidos relatarem a negativa
do beneficio e a necessidade de realizar o levantamento dos valores para auxiliar
nos tratamentos médicos das criancas vitimadas pela SCZ, oficiou a CEF
requisitando informacdes sobre as normas da empresa publica que regulam a

matéria e os fundamentos utilizados para os indeferimentos.

Também foram solicitados esclarecimentos sobre quais as doencas que,
administrativamente, sdo classificadas pelo banco como graves, em conformidade
ao disposto na Lei n°® 8.036/90, que regula o beneficio. A CEF deveria responder se
costuma fornecer copia com a decisdo negativa aos pedidos de saques da conta
vinculada (DPU, 2017, online). Em resposta ao oficio, a CEF se limitou a afirmar que

a microcefalia ndo é contemplada pela lei como hipotese de saque do FGTS.

Diante da impossibilidade da constru¢cdo de uma solucdo extrajudicial, foi ajuizada
ACP contra a CEF com pedido de tutela liminar de urgéncia para que fosse
determinado que a CEF efetuasse a liberacdo do saldo da conta de FGTS para pais
e responsaveis por criancas comprovadamente diagnosticadas com microcefalia
(DPU, 2019, online).

A SCZ é uma doenca grave e incuravel que demanda muitos tratamentos médicos
gue implicam custos elevados. Assim, mesmo que ela ndo esteja elencada
expressamente no art. 20 da Lei n.° 8.036/90, o objetivo legal para a concesséo desse
beneficio — a protecéo ao Direito Fundamental a salde — estaria justificado, sendo,
portanto, direito do trabalhador responséavel pelas criancas com SCZ o saque de suas
contas de FGTS.

A liminar foi deferida pela juiza federal titular da 142 Vara Federal na Babhia,
determinado que a CEF promovesse a liberagéo do saldo da conta do FGTS para os
pais ou responsaveis pelas criangas com microcefalia, limitado a um Unico saque por
trabalhador, a semelhanca do que ocorre com outras patologias graves disciplinadas
pela Lei 8.036/90 (DPU, 2019, online), beneficiando todos aqueles que estavam nessa

situacgao.
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6.1.2.7 Atuacao da Defensoria Publica de Sergipe para a assisténcia domiciliar das

criangas com microcefalia

Em 2016, a Defensoria Publica Estadual de Sergipe instaurou um procedimento de
apuracdo de dano coletivo contra chikungunya e zikavirus visando ao cumprimento
das medidas preventivas de combate ao vetor, bem como a efetivacéo das acbes de

atendimento as criancgas vitimadas pelo zika.

Durante o tramite deste procedimento, houve a celebracdo de um TAC entre a
Defensoria Publica e os entes estatais, no qual esses ultimos se comprometeram a
cumprir os procedimentos legais, tanto de controle e prevenc¢ao da doenca, quanto no
atendimento domiciliar das criancas vitimas do zika, conforme o preconizado pelo

protocolo do Ministério da Saude expedido na época.

6.1.2.7 Atuacdo da Defensoria Publica de Alagoas para o acesso das familias das

criancas com SCZ ao programa habitacional Minha Casa Minha Vida

A Defensoria Publica Estadual de Alagoas instaurou procedimento para apurar a
inobservancia da prioridade e da dispensa de sorteio para a concessao das unidades

habitacionais do PMCMV as familias das criancas com a SCZ.

Segundo a Afaeal (2019, online), os referidos beneficios ndo estavam sendo
cumpridos pela Prefeitura de Maceid6 quando da distribuicdo das unidades

habitacionais do Conjunto Residencial Vale do Paraiba, no bairro do Rio Novo.

Com essas informacgdes, a Defensoria Publica expediu oficio ao Municipio
requisitando informacdes sobre o processo de concessao das unidades habitacionais
e alertando a Prefeitura sobre os direitos de prioridade e dispensa de sorteio que as

familias com criangcas com microcefalia decorrente do zika detém.

Em atendimento ao oficio da Defensoria Publica, a Prefeitura de Maceio informou que

promoveu o cadastramento de 35 (trinta e cinco) familias pertencentes a referida
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associacdo para serem contempladas no préximo empreendimento habitacional

lancado pelo Municipio, localizado do bairro Benedito Bentes.

As préticas acima ilustram alguns modos de fazer desenvolvidos pelas Defensorias
Publicas em varios estados do Nordeste. Essas atividades sdo centradas nos eixos
educacédo, promocéao e defesa de direitos, inclusive ao direito de acesso a Justica, por
meio da prestacédo de um servico qualificado e especializado para as demandas deste
grupo especialmente vulnerabilizado, que tem na busca da efetivacdo ao direito a

saude das criangas 0 seu maior anseio.
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7 MODOS DE FAZER DOS DEFENSORES PUBLICOS NA PROMOGAO,
PROTEGAO E DEFESA DO DIREITO A SAUDE DAS CRIANGAS VITIMADAS
PELO ZIKAVIRUS NOS ESTADOS DE ALAGOAS, ESPIRITO SANTO E BAHIA

Apds 0 mapeamento das praticas e politicas publicas promovidas pelas Defensorias
Publicas no pais, passamos a tratar especificamente dessa forma de atuacao que visa
a efetivacdo do Direito Fundamental a satude das criancas com SCZ, nos estados de

Alagoas, Espirito Santo e Bahia.

7.1 PRATICAS DA DEFENSORIA PUBLICA DE ALAGOAS PARA A PROMOCAO E
DEFESA DOS DIREITOS DAS CRIANCAS COM SCZ

Compondo a regido Nordeste, o Estado de Alagoas possui o pior indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) do pais (0,683), sendo marcado por extrema
desigualdade social e ocupando a 72 posicdo em numero de casos confirmados de
criancas infectadas pelo zika no pais, segundo dados do Ministério da Saude
(BRASIL, 2020b, p. 19).

Inicialmente, chama atencao a existéncia de divergéncia quanto ao numero de casos
confirmados de SCZ em Alagoas. Segundo o Ministério da Saude, foram confirmados
142 casos de SCZ no referido estado entre as semanas epidemiolégicas n.° 45/2015
e n.° 45/2020 (BRASIL, 2020b, p. 5). Contudo, a Afaeal, que representa a maioria das
maes de criangas com SCZ, conta com 156 mées associadas. Ja a Defensoria Publica
estima que existam ainda mais 62 criancas que nao estejam associadas a referida
ONG, totalizando 218 casos.

Essa diferenca de dados pode ser explicada pelo protocolo utilizado pelo Estado para
fazer a identificacdo dos casos. Para a inclusdo da criangca no protocolo de
atendimento referente a SCZ, além dos exames e das avalia¢des previstos na politica
nacional, Alagoas indicou realizagcdo da tomografia computadorizada, com resultado
sugestivo para alteragdes por infecgdo por zika, como pré-requisito para a incluséo de

um recém-nascido na politica referente a essa enfermidade.
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Ocorre que, em Alagoas, no periodo da Emergéncia Nacional de Saude Publica pelo
zika havia apenas dois hospitais publicos com tomégrafos (Hospital Geral de Maceio
e Hospital de Arapiraca®®), o que dificultou bastante o acesso das criancas a esses
exames, com a consequente diminuicdo do numero de casos confirmados e

notificados ao Ministério da Saude pelo referido estado (DINIZ, 2017, p. 19).

Outra explicacdo possivel para essa divergéncia talvez esteja no numero de casos em
gue a SCZ néo foi confirmada, uma vez que para o préprio Ministério da Saude, ha
em Alagoas 54 casos tabulados como provaveis para a SCZ e mais 76 casos em que
nao foi possivel a conclusdo do diagndstico (BRASIL, 2020b, p. 5), totalizando 272

criancas, namero esse mais proximo a expectativa da Defensoria Publica.

O contato da Defensoria Publica Estadual com a demanda das criangas com a SCZ
foi realizado por intermédio do Instituto de Bioética Anis, que, em fevereiro de 2017,
buscou a mencionada Instituicdo para tratar da tematica, sendo firmado um Termo de
Parceria no qual o referido Instituto se comprometeu a fornecer o suporte técnico e
cientifico para a Defensoria Publica, a fim de que houvesse um trabalho de protecao
dos Direitos Humanos desses individuos, no contexto da crise de salde do zikavirus.

Em abril do mesmo ano, a Defensoria Publica convocou uma Audiéncia Publica para
ouvir e compreender o contexto da problemética que envolvia essas criancas e suas
maes. Para esse ato foram convidados, além das méaes, diversos profissionais
envolvidos no tema: infectologistas, obstetras, assistentes sociais, pesquisadores,
lideres comunitarios, representantes das Secretarias Estadual e Municipal de Saude,
entre outros atores, com o objetivo conhecer os dados e discutir o cenario e 0s
desafios que precisavam ser enfrentados. Esse evento recebeu o nome de “Deu Zika

em Maceid”.

Nesta audiéncia, com a participagdo massiva e plural dos interessados, a Defensoria
Publica comecou a compreender as necessidades e demandas das criancas, bem

como a aproximar-se da Associacdo de maes, o que fomentou a instituicdo de uma

35 Arapiraca é a segunda maior cidade do Estado de Alagoas.
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politica publica de prestacao de assisténcia juridica para o atendimento desse publico

especifico.

Mas o mais importante de tudo isso, a producdo dessa audiéncia publica,
desse trabalho com a Anis, foi o trabalho de aproximacdo da Defensoria
Publica com as familias. Isso se deveu basicamente a existéncia em Alagoas
de uma associacdo que congrega um numero muito grande de familias. A
Associacao de Familias de Anjos no Estado de Alagoas, chamada Afaeal [...],
gue conseguiu reunir na associagdo 156 das 218 familias do estado com
casos de Sindrome Congénita do Zikavirus. Essa aproximacdo e essa
capacidade de aglutinacdo da associacdo permitiram que a Defensoria
pudesse comecar a prestar um trabalho mais eficiente nessa questao.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

No aspecto da politica publica externa, essa audiéncia também permitiu a
compreensao, por parte atores politicos presentes, das necessidades e demandas de
salde das criangas e das maes, tanto no ambito municipal quanto no ambito estadual,
mas também pelas proprias Defensorias Publicas estadual e federal, que perceberam
ser necessaria a constituicao de relagbes mais proximas e ativas dos entes e 6rgaos
publicos para o atendimento dessas pessoas que vivem em situacao de extrema

vulnerabilizacédo.

Esse evento serviu para apresentar essa questdo e mostrar como noés
estavamos absolutamente despreparados para enfrenta-la. Desde os
servigos mais basicos de preparacdo de capacitacdo de profissionais para
lidar com isso. O acesso a exames de imagem ainda na fase de pré-natal e
logo ap0s o nascimento dessas criancas. O acesso a assisténcia
farmacéutica, o acesso ao Centro de Reabilitacdo, todos esses desafios
foram colocados. (DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Aquele momento foi fundamental. Primeiro pra gente, para aprender e nos
aproximar dos servigos, ou seja, tivemos representantes da Secretaria
Estadual de Salde, Secretaria Municipal, do Conselho de secretarios
municipais [...]. E fundamental para a gente, para a Defensoria, mas eu
acredito que também para o préprio sistema de saude, sistema publico que
pode perceber que aguela demanda era urgente, necessaria e atual [...]. As
pessoas vieram, e a discussdo a partir dai gerou a possibilidade de
construgdo de politicas de aproximagcdo dos servicos com o0s 6rgdos de
controle, as Defensorias. (DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

No més de maio do referido ano, foi realizada uma nova Audiéncia Publica onde houve
o lancamento do estudo desenvolvido pela pesquisadora Debora Diniz e pelo Instituto
Anis, intitulado de “Zika em Alagoas: a urgéncia de Direitos”, com a apresentacéo dos
dados da situacdo do estado em relacdo a crise de Saude Publica vivenciada naquele

momento. Esse evento contou com a participacdo da imprensa nacional, o que
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também ajudou a pressionar as autoridades publicas a mobilizarem-se em favor da
demanda das criancas, diante da visibilidade ampla que os casos de Alagoas

alcancaram.

[...] na verdade, um evento de apresentacao do trabalho do Instituto que é o
zika em Alagoas: a urgéncia dos direitos. Também foi na Defensoria Publica,
e a importancia desse evento foi trazer uma cobertura da imprensa muito
forte, com a presenca da Dra. Débora Diniz aqui. Isso saiu em midia nacional,
inclusive. Entéo foi importante porque foram colocadas luzes no problema e,
evidentemente, a repercusséo disso no ambito de construcédo de politicas é
importante, a gente sabe disso. (DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

[...] essa questdo da visibilidade, ela é fundamental nesse aspecto de vocé
dar conhecimento as pessoas do servi¢o e principalmente no &mbito que nés
trabalhamos, que é o da atuacéo dos Direitos Coletivos e de construcdo de
politicas publicas. Os instrumentos de pressdo ao Poder Publico s&o
fundamentais [...]. Entdo, acho que a utilizacdo da midia, da imprensa, como
instrumento de presséo para a construcao de politicas publicas de garantia
de direitos é um instrumento importante também. (DEFENSOR PUBLICO 1,
2020).

Além da presséo gerada sobre as autoridades publicas pela exposicdo midiatica da
demanda, a cobertura da imprensa sobre as atividades desenvolvidas pela Defensoria
Publica visa difundir conhecimentos tanto em relag&o ao servico proprio da Defensoria
para aqueles que ainda ndo sabem da sua existéncia ou funcao, ou seja, que néo sao
alcancados pelo agir dessa Instituicdo, quanto para a sociedade em geral, que precisa
ter acesso a informacgdes sobre a existéncia e a possibilidade de luta pela efetividade
de direitos, especialmente daqueles que estdo em situacdo de extrema

vulnerabilizacédo.

As Audiéncias Publicas promovidas pela Defensoria Publica foram praticas que
alcancaram os objetivos desse instrumento de atuacdo extrajudicial para a prestacao
da assisténcia juridica, sendo momentos de trocas de saberes e viveres e de
construgdo de novos modos de fazer no qual todos os atores, principalmente os
vulnerabilizados, puderam expor as suas necessidades e demandas por direitos

dentro do debate publico, fazendo com que suas vozes fossem ouvidas.

Outro dado importante € a presenca da ciéncia, dos pesquisadores que se
disponibilizaram a embasar o agir dos técnicos, possibilitando o inicio de trabalho mais
consistente, especialmente porque pouco se sabia ou se sabe a respeito das

consequéncias do zika na vida dessas familias, seja no campo da saude, seja no
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campo do Direito. Esse engajamento, que € muito pouco frequente, precisa ser
incentivado, ja que a complexidade dos fatos da vida, especialmente dentro dos
movimentos de luta, que sdo permeados pelo Direito, demanda conhecimentos
multiplos, que escapam aos operadores das ciéncias juridicas. A ecologia dos
saberes36 é necessaria para a construcdo democratica e marginal do Direito vivido,

socialmente praticado na rua.

Outra questdo importante € que, por meio desses eventos de chamada para a
discussdo do tema em conjunto com Varios interessados, foi possivel compreender
que a forma ordinéria de atendimento da Defensoria Publica ndo seria adequada
aguela populacéo. Dificuldades de acesso, principalmente de deslocamento do interior
para a capital do Estado e a hipervulnerabilidade das maes fizeram com que a
Defensoria Publica de Alagoas estabelecesse um fluxo de atendimento para as
demandas coletivas com a Afaeal. Essa tatica permitiu o estabelecimento de praticas
de cuidado e afeto visando ao rompimento da barreira do acesso ao servico, sem,
contudo, deixar de cumprir as normativas e exigéncias do sistema juridico para o
manejo de acdes, requerimentos, representacdes etc. Assim, foi forjado um novo

modo de agir defensorial para o atendimento adequado dessa demanda especifica.

A Afaeal promove o contato direto com as maes, recebe e reane os documentos
necessarios para a viabilizacdo de cada medida e os repassa digitalmente para a
Defensoria Publica. Quando had a necessidade de alguma complementagcdo, o
Defensor Publico responsavel contata a ONG, via telefone ou mensagens, que
responde pela mesma via, evitando que a mae precise se deslocar até o Nucleo da

Defensoria Publica.

% A expressao ecologia de saberes foi cunhada por Boaventura de Souza Santos, autor que
compreende que o conhecimento ndo € homogéneo, mas constituido por uma pluralidade de
saberes, da autonomia de cada um deles e da articulacdo, dinAmica e horizontal, entre eles. A
ecologia de saberes se baseia ha ideia de que conhecimento é interconhecimento (SANTOS, 2007,
p. 157).
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[...] a prépria Associagdo redne a documentacéo, traz as demandas e nos
passa o contato da familia. Os contatos néo precisam, necessariamente, ser
presenciais, mas tivemos varios casos em que a Associacdo fez o
caminhamento dessas familias [...]. Eu tento evitar que as familias precisem
chegar a Defensoria; eu tento o contato, e quando precisa de algo faco a
solicitacdo chegar para a propria Associacdo. Ela ja tem um trabalho nessa
area de virtual, ela consegue digitalizar documentos e encaminhar por e-mail.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

E importante registrar que apesar de ndo haver custos para as familias se associarem
a Afaeal, nem todas as pessoas que foram acometidas pelas sequelas congénitas do
zika integram essa organizacéo, o que dificulta o atendimento de suas demandas e
até a fruicdo das benesses coletivas alcancadas. Isso limita a abrangéncia do servico
prestado pela Defensoria Publica, sendo um ébice que precisa ser superado pela

Instituicdo, especialmente no que se refere a interiorizacdo dos servigos.

Nés estamos falando de mais de sessenta ou setenta familias que nés sequer
sabemos o nome dessa crianga. Onde ela estd? Como a Defensoria vai
chegar até ela? Ou seja, n0s ndo conseguimos no universo de 218 familias
nem sequer universalizar o nosso atendimento, atendimento da Defensoria.
N&o t6 falando nem um atendimento no &mbito das necessidades de salde,
de educacgdo, de assisténcia dessas familias. Td6 falando que nés néo
conseguimos ainda universalizar o nosso atendimento pelas dificuldades de
chegar até essas pessoas em razdo do estado de extrema vulnerabilidade
social e de desconhecimento absoluto dos seus direitos, e sobre a existéncia
de Instituicdo que possa ajudar com esse acesso a esses Direitos.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Devido a adoc¢éo dessa politica publica e a proximidade conquistada com a Afaeal, foi
possivel a Defensoria Publica elencar os principais medicamentos3’ e insumos
necessarios ao tratamento geral das criangas com SCZ, sendo essa demanda levada
ao Poder Publico, por meio de reunides que se realizam com frequéncia e que contam
com a presenca de representantes das Secretarias estadual e municipal de Saude,
visando a construcdo de solugbes extrajudiciais que melhor atendam as criancas e

suas familias de forma mais rapida e efetiva.

87 Os principais medicamentos sdo: Levetiracetam (Keppra), Risperidona 1mg, Carbamazepina 20mg,
Gardenal, Topiramato, Sabril, Trileptal, Oxcarbazepina (Dapakene), Clonazepan, Fluoxerina,
Diazepan, Gabarentina, Nitrazempam (sonebom), Fenitoina e Clobazam.
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Figura 18 — Reuni&o da Defensoria Publica de Alagoas e Secretarias de Saude.

ool

Nessas reunides, os Defensores Publicos buscam a construcdo de solucbes
negociadas para o abastecimento de medicamentos e insumos, mas também
objetivam a instituicdo de politicas publicas de interesse das familias vitimadas pelo

zika, com a fixacdo de prazo para o cumprimento das avencas realizadas.

Restou estabelecida na presente reunido a necessidade e a obrigatoriedade
da elaboracdo de um Protocolo de Diretrizes Terapéuticas para as criangas
portadoras de Sindrome do Zika Virus, junto & Coordenacdo de atencgéo
bésica e saude da Crianca do Estado de Alagoas, a ser viabilizado mediante
a acdo conjunta dos representantes das Secretarias estadual e municipal de
Salde e da Cosems, visando ao atendimento especializado e a prioridade
absoluta desses pacientes no fornecimento de medicamentos e insumos
necessarios ao seu tratamento continuo. Foi proposto, por fim, o
encaminhamento de um cronograma escrito, no prazo maximo de trinta dias,
pelos representantes, com descricdo pormenorizada do protocolo de
diretrizes elaborado em favor destes pacientes. (DEFENSORIA PUBLICA DE
ALAGOAS, 2018, p. 2).

Entretanto, esses acordos nem sempre sdo cumpridos nos prazos acertados ou
sequer sdo realizados, sendo necesséria a propositura de a¢des judiciais. O manejo
de medidas judiciais tem sido evitado pela Defensoria Publica de Alagoas por
reconhecer que ela ndo é a melhor forma de prestacdo da assisténcia juridica a esse
grupo especialmente vulnerabilizado, seja pela morosidade tipica do Poder Judiciario,
seja pelas dificuldades que ele atualmente apresenta, sobremodo para as demandas

de saude.
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[...] nessas reunibes, compromissos sdo assumidos em relacéo a tais, tais e
tais medicamentos, seja pelo Municipio, quando era de competéncia
municipal, seja pelo Estado, para a competéncia estadual. E medicamentos
em que eles mesmos diziam |a: “eu ndo vou conseguir porque o procedimento
licitat6rio ta muito longe de acabar”, “ndo vou conseguir atender nos proximos
seis ou sete meses”. Nessas situacfes, claro, a gente precisa utilizar o
mecanismo judicial, o instrumento judicial [...]. Os acordos sdo cumpridos,
nao nos prazos estabelecidos [...]. A gente estabelece, firma um compromisso
do abastecimento de determinado medicamento nos préximos trinta dias e
esse prazo, evidentemente, era ultrapassado. Isso acontece, sem duvida,
mas nds conseguimos algum éxito nessa atuagdo. Mesmo porque se formos
utilizar a via judicial, o tempo da ac¢é&o judicial ultrapassa em muito essa
possibilidade de solugéo no ambito extrajudicial. (DEFENSOR PUBLICO 1,
2020).

[...] muitas vezes, verificamos que a judicializa¢do ndo é o meio mais eficiente
de resolver isso. O tempo do Judiciario € um tempo que nao leva em conta
as necessidades dessas familias, e o Judiciario tem cada vez mais se tornado
timido na resposta a essas demandas. O passar do tempo tem nos mostrado
isso. Parece que a judicializagdo passou a ser um estorvo para o Judiciario,
gue tenta, de forma defensiva, afastar essa demanda, tornando cada vez
mais dificil 0 acesso das pessoas a essas agles, a prestagéo jurisdicional.
Mas muitas vezes ndo tem outro mecanismo sendo utilizar a acéo judicial,
guando se esgotam os instrumentos de solucdo extrajudicial. (DEFENSOR
PUBLICO 1, 2020).

Apenas foram propostas ACPs quando se esgotaram as possibilidades de solucéo
extrajudicial. Foram interpostas ACPs no periodo de 2017 a 2019, para fornecimento
de Vigabatrina 500mg, porque o Estado ndo concluiu o processo licitatério em prazo
razoavel, deixando as criancas sem o0 medicamento; e para o fornecimento do
Levetiracetam (Keppra® 150 ml, 100mg/ml), porque a Secretaria de Estadual de
Saude teria iniciado o procedimento de compra, mas apenas na apresentacdo em
capsulas, o que nao é indicado ao tratamento de criancas pequenas e com dificuldade

de degluticdo, como é o caso das criancas com SCZ, sendo necessaria a sua

aguisicao sob a forma de solucéo oral. Em ambas, os pedidos foram deferidos.

Foram ainda adotadas outras medidas politicas pela Defensoria Publica de Alagoas
visando a ampliacéo de politicas publicas de saude ja existentes para o atendimento

de saude das criancas, tais como:

a) a ampliacdo dos servicos dos CERs, que apenas existiam em Maceio e
Arapiraca, e passaram a funcionar também em Santana do Ipanema e Delmiro

Gouveia, cidades localizadas no Sertao do Estado;



170

b) a entrega domiciliar de medicamentos para as criangas com SCZ cadastradas
na Secretaria Estadual de Saude, inclusive do Levetiracetam, via oral, o que se
revelou de suma importancia neste periodo de pandemia do coronavirus, visto

que diminui o risco de contéagio da Covid-19 pelas maes e criangas.

A Defensoria Publica Estadual de Alagoas conseguiu se estruturar taticamente com
os instrumentos disponiveis, para funcionar como um “megafone” das demandas das
familias das criancas com SCZ. Por meio de suas praticas, tem conseguido levar para
dentro das Instituicdes de poder os discursos sobre a necessidade de efetivacdo dos
direitos desse grupo especialmente vulnerabilizado e que deveria contar com a
prioridade absoluta de atendimento estabelecido constitucionalmente, construido
junto com interessados (familiares de criangas com SCZ, Secretarias de Saude
estadual e municipal e a propria Defensoria Publica) politicas publicas para a solucéo
de problemas que afligem o dia a dia dessas pessoas, especialmente no que se refere

as questdes relacionadas ao Direito Fundamental a saude.

Ainda ha muito a ser construido. Ha demandas enormes que nem sequer foram postas
em pauta, mas o caminho para a ampliagcdo dessa forma de atuagéo conjunta, plural
e democrdtica (taticas) tem dado pistas do seu potencial de eficAcia para o
cumprimento das missdes institucionais da Defensoria Publica de promocao, protecéo
e defesa dos direitos dos vulnerabilizados, mormente dessas criancas e de suas

familias no Estado de Alagoas.

7.2 PRATICAS DA DEFENSORIA PUBLICA DO ESPIRITO SANTO PARA A
PROMOCAO E DEFESA DOS DIREITOS DAS CRIANCAS COM SCZ

O Espirito Santo localiza-se no Sudeste e conta com o 7° maior IDH do pais (0,772),
sendo o Estado que teve o menor numero de notificacdes de casos (634) suspeitos
de criangas com alteragbes no crescimento e desenvolvimento possivelmente
relacionado a infecgéo pelo virus zika, entre as semanas epidemiolégicas n.° 45/2015
e n.° 45/2020, na regido, segundo dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2020b, p.
5).
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Até o inicio de novembro de 2020, havia oitenta casos confirmados de SCZ no Espirito
Santo, existindo ainda 58 casos em que nao foi possivel o fechamento do diagndéstico,
distribuidos em 48 casos tabulados como provaveis e dez inconclusivos para SCZ
(BRASIL, 2020b, p. 5).

A Defensoria Publica desse Estado teve contato com essa demanda por intermédio
de pesquisa realizada pela Prof.2 Dra. Paula Freitas, docente da Universidade Federal
do Espirito Santo (UFES), que foi apresentada num evento académico do Grupo de
Pesquisa Politicas Publicas, Direito a Saude e Bioética — Biogepe, da Faculdade de
Direito de Vitéria (ES), realizado com a presenca desta representante da referida

Instituicao.

ApOGs esse primeiro encontro, iniciaram-se as tratativas para o estabelecimento do
contato entre os familiares de algumas criangcas com SCZ e a Defensoria Publica.
Como no Espirito Santo ndo ha Associacdo de maes, os atendimentos foram
realizados de forma individual, sendo instaurado um Procedimento Administrativo para
a Apuracdo de Violacdo de Direitos das Criangcas e Adolescentes (Proc.
P9970357/2017).

Figura 19 — Aparelho ortopédico de crianga com SCZ.

Fonte: Defensoria Publica Espirito Santo (2017, online).
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Esse procedimento reuniu o Nucleo da Infancia e Juventude da Defensoria Publica e
a 12 Defensoria Publica Fazendaria de Vitéria, tendo como objetivo ouvir as méaes
dessas criancas sobre as suas necessidades, bem como instruir procedimentos
individuais e coletivos para a protecéo e defesa de direitos desse grupo especialmente

vulnerabilizado.

Essa medida foi adotada para que conhecéssemos as vivéncias daqueles individuos
gue estavam imersos no contexto da sindrome, suas necessidades e as violacdes de
direitos a que estavam submetidos naquele momento, visando a constru¢do de uma

politica publica de atendimento mais adequada para esses individuos.

Nesses encontros, as maes afirmaram que as suas principais demandas era a
auséncia do fornecimento pelo Poder Publico de fraldas descartaveis, leites e
medicamentos necesséarios ao tratamento (Clonazepam 2,5ml gotas, Baclofeno,
Periazina 4% gotas, Fenobarbitral, Tompiramato, Vigabatrina). Relataram ainda a
demora de quase seis meses para marcar consultas com especialistas no hospital de
referéncia (fonoaudiologia, terapia ocupacional, nutricionista e gastroenterologista),
mesmo em caso de urgéncia. Queixaram-se da realizacdo de poucas sessOes de
fisioterapia — apenas uma vez por semana —, 0 que € considerado pouco pelos
especialistas para uma crianca com SCZ, devido ao alto grau de comprometimento

causado pela enfermidade.

Houve ainda informacéo sobre a existéncia de um projeto de instalacdo no Estado de

um Centro de Referéncia para o atendimento multidisciplinar as criancas com a SCZ.

Com essas informacgfes foram expedidos oficios para a Secretaria de Estado da
Saude (SESA), por meio da Coordenacéo de Saude Infantil, e para o Hospital Estadual
Infantil e Maternidade Dr. Alzir Bernardino Alves (Heimaba), referéncia para o
atendimento das criangas com a SCZ, solicitando informacdes sobre a prestacéo de
servicos de Terapia Ocupacional e Fisioterapia pelo Estado, indisponibilidade dos
medicamentos necessarios para o tratamento das criancas e sobre o Centro de

Referéncia. Foi ainda emitido oficio para a Federacdo das Apaes/ES (Feapaes),
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requerendo informacdes sobre a quantidade de sessOes de terapias ofertadas para
essas criangas e sobre outros beneficios.

Em resposta, a SESA informou que os medicamentos Clonazepam 2,5ml,
Fenobarbital, Tompiramato e Vigabatrina estavam disponiveis nas farmacias publicas
ou nas unidades municipais de saude, bastando as familias comparecer aos locais
indicados com as prescricdes médicas para receber os remédios. Ja em relacéo a
Baclofeno e Periciazina, como se trata de medicamentos ndo padronizados, ndo
estavam disponiveis, mas havia a possibilidade de dispensacdo de substitutos
terapéuticos. Com essas informacdes, as familias foram orientadas a retornar aos
atendimentos médicos para saber da possibilidade de substituicdo dos farmacos ndo

padronizados. Foram ainda ofertadas as formulas alimentares.

Com relacao as sessoes de fisioterapia, houve a confirmacao pelo Estado de que esse
servico é prestado majoritariamente pelas Apaes, com alguns casos atendidos no

Centro de Reabilitacdo Fisica do Espirito Santo (Crefes).

Interessante notar que quando a Feapaes foi questionada sobre o atendimento das
criancas com SCZ, essa federacdo informou que apenas quatro Apaes (Colatina,
Cariacica, Vitéria e lina) estariam credenciadas como CER junto ao SUS, apesar de
essa Instituicdo ser a principal fornecedora dos servi¢cos de terapia para as criancas
com SCZ.

Outra informacdo importante prestada pela Feapaes é qgue mesmo as unidades néo
credenciadas pelo SUS prestavam atendimento as criancas com SCZ, mas em virtude
da falta de vinculo com o Sistema Unico, elas ndo estariam sujeitas as normativas do
Ministério da Saude, o que além de ndo condizer com a verdade, uma vez que todo o
sistema de saude do pais, inclusive as instituicdes filantropicas e particulares — que
prestam servico publico — estdo sob os regramentos do referido Ministério, demonstra
0 quanto esses servi¢cos estado distantes da pretensao constitucional de atendimento

de saude de qualidade, integral e prioritario para as criangas com deficiéncias.
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A frequéncia dos atendimentos, sejam de fisioterapia ou de outras
especialidades ofertados pelas Apaes, estara vinculada a necessidade de
cada individuo e sera orientada pelos profissionais responsaveis de acordo
com a avaliacdo de cada caso. Além disso, dependera, também, da
capacidade de atendimento de cada uma das Apaes. E necessario esclarecer
gue apenas quatro Apaes no Espirito Santo, portanto 10% delas, possuem
credenciamento ao SUS; as demais ndo estdo sujeitas aos parametros de
atendimento daquele Ministério. Quanto as normativas de limitacéo,
periodicidade ou cargas horarias de atendimentos do SUS para criangas com
microcefalia, desconhece-se que haja essas limitacdes. (FEAPAES, 2017, p.
1).

Essas informacdes indicam que o servi¢o de terapias ofertado para essas criangas —
além de sobrecarregado, uma vez que compreende muitas criancas com
enfermidades e niveis de comprometimento variado, 0 que explica a realizacdo de
uma unica sessao por semana — ndo € prestado adequadamente, pois uma boa parte
dos prestadores de servico entende que ndo estdo sujeitos as normativas e

orientacdes do Ministério da Saude.

Quanto a implantacdo de um Centro de Referéncia, o Estado alegou que ele estava
parcialmente implementado, mas ainda faltavam especialistas para a formacao da
equipe multidisciplinar, o que seria sanado com a consolidacdo do novo modelo de
gestdo no Heimaba, que passou a ser gerido pela Organizacdo Social Instituto de

Gestédo e Humanizacao (IGH).

Contudo, alguns meses depois do recebimento das informacdes, a Organizacao
Social de Saude teve o seu contrato rompido com o estado do Espirito Santo por
indicios de irregularidades na gestdo. Assim, o Centro de Referéncia para os
portadores de microcefalia nunca saiu do papel, apesar do compromisso do Poder

Publico estadual de determinar a implementacao do Centro.

Assim, com relacdo as consultas com especialistas e as terapias, houve a
necessidade de interpor acdes individuais para tentar garantir o minimo de
atendimento a essas familias. Nao foram propostas acdes coletivas para a defesa dos

direitos das criancas acometidas pelo zikavirus, no periodo da pesquisa.

Ainda no contexto desse procedimento, as maes foram orientadas em relacdo a

necessidade de se organizarem para a constituicdo de uma Associa¢do, 0 que seria
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primordial para a luta pelos direitos de salde das criangas, em palestra proferida no Il
Seminario Capixaba de Comunicacdo e Saude: (IN)visibilidades, siléncios e
resisténcias em discusséo, promovido pela UFES, que contou com a participacédo da
Defensoria Publica, da Prof.2 Dr.2 Elda Bussinguer, da fundadora da Unido das Maes
de Anjos de Pernambuco, de professores da UFES e de algumas mées de criancas
com SCZ.

Esse evento foi muito interessante porque ndo havia energia elétrica no campus da
Ufes no horario das palestras. O encontro que tinha a pretensao de ser formal — uma
palestra nos padrbes a que estamos acostumados — acabou por ocorrer em uma
mesa, debaixo de uma arvore, 0 que muito nos aproximou. Tornou-se uma conversa

em que todos os presentes tiveram a oportunidade de falar e de ser ouvidos.

Figura 20 — Agora do Il Secacs.
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Fonte: Videosatide Regional UFES/ES (2019, online).

Também em parceira com a Fiocruz, houve a participacédo da Defensoria Publica no
documentario “Todo cuidado do mundo”, produzido pela Videosaude, que retrata a
vida das mées de criancas vitimadas pelo zika no Espirito Santo, visando a promog¢éao
dos direitos sanitarios dessas criancas e também a difundir o trabalho da Defensoria

Publica para essas assistidas.
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Figura 21 — Documentério Fiocruz.
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Infelizmente, muitas dessas mées de criangas com SCZ nao tém conhecimento sobre
os direitos sanitarios de seus filhos, nem sobre os servicos da Defensoria Publica do
Espirito Santo. Essa realidade exige que a Defensoria Publica do Estado aproveite
todas as oportunidades e possibilidades para difundir tais direitos, além dos préprios

servicos de assisténcia juridica gratuita.

A titulo de exemplo, podemos elencar entrevista realizada para a TV Gazeta, que foi
transmitida em agosto de 2017, intitulada “Defensoria Publica do ES oferece ajuda
para as maes de filhos com microcefalia”, que visou divulgar, da forma mais ampla
possivel, os servigos de prestacdo de assisténcia juridica pela Defensoria Publica a
esse publico especialmente vulnerabilizado, de forma que ele soubesse a quem

procurar para auxiliar na defesa de direitos a saude e outros que Ihes sdo conexos.

Por meio dessas taticas, a Defensoria Publica tentou, além de promover o0s
atendimentos de forma mais rapida e, portanto, extrajudicial, superar um dos Obices
importantes para a realizacdo dos servicos dessa Instituicdo: o desconhecimento de
parte da populacdo tanto sobre direitos quanto sobre a forma de buscar a sua

efetividade.
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Muitas vezes elas ndo conheciam os servicos da Defensoria. Nao sabiam.
Era algo que néo fazia parte do cotidiano delas, da vida delas, mas quando
sdo encaminhadas por alguém que diz “Vai 14 na Defensoria”, elas vao
mesmo [...]. So pessoas que geralmente chegam sem saber. Ndo conhecem
nada da atuacao da Defensoria Publica. O que a Defensoria Publica faz, que
tipo de publico ela atende, mas quando acabam acessando esse
conhecimento procuram e acabam até difundindo esse conhecimento para
outras pessoas mais proximas. (DEFENSOR PUBLICO 3, 2020).

Muitos ndo sabem o que faz a Defensoria Publica, outros acreditam que essa
Instituicdo tem atuacdo restrita a questdes de familia. S&o poucos os que tém
conhecimento pleno sobre o trabalho realizado para a implementacdo de politicas
publicas de salde ou de outros direitos sociais.

A apropriacdo desse conhecimento sobre a Defensoria Publica e sobre direitos
confere mais forca politica para a defesa dos vulnerabilizados, uma vez que para a
institucionalizac@o dos discursos € preciso legitimacéo e interacao social, lembrando

sempre que a voz que precisa ser ouvida é a dos assistidos.

A Defensoria Publica do Espirito Santo tem investido bastante na superacdo dessa
dificuldade, mas ainda ha um longo caminho a ser percorrido para que possamos
alcancar todas essas familias que foram vitimadas pelo zikavirus no Estado, a fim de
gue, com elas, possamos buscar melhorias nos atendimentos de saude de que as
criancas tanto necessitam, ressignificando, ainda que parcialmente, as préaticas

estratégicas de enfraguecimento e dependéncia impostas a esses individuos.

7.3 PRATICAS DA DEFENSORIA PUBLICA DA BAHIA PARA A PROMOCAO E
DEFESA DOS DIREITOS DAS CRIANCAS COM SCZ

O Estado da Bahia localiza-se na regidao Nordeste do pais e conta com o0 22° IDH do
pais (0,714). E estado que teve o maior nimero de casos confirmados (584) de
criangas com alteragbes no crescimento e desenvolvimento possivelmente
relacionado a infecgéo pelo virus zika, entre as semanas epidemiolégicas n.° 45/2015
e n.° 45/2020, segundo dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2020b, p. 5).

Além desses, ha ainda 335 individuos em que néo foi possivel o fechamento do

diagnéstico, distribuidos em 196 casos possiveis e 139 inclusivos para a SCZ
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(BRASIL, 2020b, p. 5), totalizando 919 casos entre confirmados e ndo confirmados da
enfermidade.

Diversamente das Defensorias Publicas anteriores, o contato da Defensoria Publica
da Bahia com a demanda das criancas nédo se deu por meio da academia, mas
diretamente com a associagdo de méaes “aBraco a Microcefalia”. Trata-se de uma
entidade que tem como finalidade a promoc¢ao do acolhimento e apoio as familias de
criancas com malformac&o congénita no sistema nervoso central, causada pelo zika,
que busca o desenvolvimento do potencial maximo dessas crian¢as e a sua inclusao

social.

Assim, a Defensoria Publica Estadual da Bahia firmou parceria com essa ONG para a
realizacdo de atendimentos presenciais dentro das dependéncias da referida
organizagdo, por meio do sistema de mutirdo. Esse projeto recebeu o nome de

“Acolhimento Juridico as Criancas com Microcefalia”.

Esses mutirbes ocorrem nas mesmas datas em que sao promovidas as reunifes dos
associados da “aBrago a Microcefalia” para a realizacdo de palestras com varios
profissionais e a prestacdo de servicos aos seus integrantes, tais como cursos,

oficinas, adaptacao de cadeiras etc.

Nessas reunides mensais, a Defensoria Publica da Bahia e da DPU promovem um
atendimento juridico amplo e concentrado para essa populacdo, além de realizar

palestras sobre os direitos das criancas e de seus familiares.

A gente fazia essas reunides, inclusive, para ter todo o tipo de atendimento e
para dividir ideias e tentar solucionar as coisas de forma mais imediata e da
melhor forma possivel. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Essa unido de esforcos entre as Defensorias Publicas ocorreu em varios estados,
especialmente por causa da necessidade de protecao a saude e de assisténcia social,

gue sao as duas principais demandas desse grupo hipervulneravel.

Os objetivos iniciais do projeto eram fazer a intermediacao entre as criancas e a rede

de saude ja existente, buscando a construcdo de solucbes de atendimento das



179

demandas daquelas familias, e verificar a possibilidade/necessidade da propositura
de Acbes Civis Publicas visando a promocdo e a protecdo dos direitos desses

individuos.

A opcdo de promover essa aproximacdo dos interessados com a rede de saude
publica deveu-se a expertise que a Defensoria Publica da Bahia adquiriu nas
atividades desenvolvidas anteriormente com outro grupo hipervulneravel, que sdo os
autistas, o que facilitou o conhecimento e 0 acesso aos servicos de saude tanto

municipal quanto estadual.

[...] mas também trabalhamos com os autistas durante nossos projetos, e ai
nossa rede de psicossocial, esse apoio de psicoterapeuta, a gente conseguia
pelo contato que a gente ja tinha com a rede de TEAS38, do espectro autista
que a gente também faz um trabalho em parceria com o FAMA® [.].
(DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Essa proximidade com os profissionais das redes de saude e de assisténcia social
funcionou como uma chave para novas possibilidades de didlogos no sentido do
acesso e da ampliacdo dos direitos sanitarios das crian¢as vitimadas pelo zika e

familias.

Assim, com a sequéncia dos atendimentos foi possivel identificar as principais
demandas de saude das criancas acometidas pelo zikavirus e suas familias, que
residiam em Salvador (BA), como sendo: fornecimento de férmulas alimentares e
medicamentos, concessao de fraldas descartaveis, disponibilizacdo de cadeiras de
rodas e 0 acesso a terapias e tratamentos. Havia ainda o pleito pela concessao de

beneficios previdenciarios para que fosse possivel a manutencéo das familias.

A partir dessas informagdes, as Defensorias Publicas iniciaram as tentativas de
negociagcdo com os Poderes Publicos para o atendimento das necessidades das
criancas. Contudo, diversamente do que ocorria com outras enfermidades, a SCZ, por

ser uma doenca nova, estava permeada de muitos questionamentos, e as redes de

38 Transtorno do Espectro do Autista.
39 FAMA - Fantéastico Mundo Autista € um projeto social sediado na Bahia que atende adolescentes e
adultos com Transtorno do Espectro Autista. Tem parceria com a Defensoria Publica da Bahia.
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prestacdo de servicos publicos de salude ndo estavam preparadas para fazer o
atendimento desses individuos de maneira adequada, especializada e por longo
prazo. Fazia-se necessaria a realizacdo de um processo de conscientizacdo e

conhecimento em relagéo aos 6rgaos publicos.

Percebemos que a rede de saude, principalmente a municipal, ndo estava
preparada para lidar e saber como resolver esse volume porque eles
necessitavam de produtos especificos [...]. Entdo a gente sentiu, no inicio,
uma dificuldade de fazer os nossos governantes compreender que aquilo ali
se tratava, ndo so6 da saude publica, de dar a medicacao ou dar a alimentacao
e ponto final. Tinha que ver o problema dessas criangas como um todo.
(DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Esse processo de convencimento, apesar de parecer dispensavel, uma vez que
estamos falando de técnicos das secretarias de Saude, foi necessario a cada nova
demanda das criangas, o que evidencia a relevancia do trabalho constante da

promocao de educacdo em direitos também em relacdo aos Poderes Publicos.

As primeiras cadeiras foram mais faceis, a gente conseguiu de forma
extrajudicial. Agora, como as criancas foram crescendo e precisava adaptar
aquelas cadeiras, comecaram a vir as dificuldades porque é como se a
crianca ja tivesse a cadeira, ou seja, ela ja estava atendida. Foi um sofrimento
muito grande tentar explicar aos nossos governantes a necessidade da
adaptacdo da cadeira para a idade da crianca. (DEFENSOR PUBLICO 4,
2020).

Por meio desse processo de conscientizacdo, foi possivel a negociacdo para a
concessao pela rede municipal das fraldas descartaveis e férmulas alimentares, que
passaram a ser entregues as familias apenas com a expedicéo de oficio para fins de
cadastramento no beneficio, sem a necessidade da propositura da acao judicial, seja

de demanda coletiva, seja individual.

Com relacéo aos pedidos de medicamentos cujo fornecimento € de responsabilidade
do Estado, os Defensores Publicos também buscaram a resolugdo pela via
extrajudicial, através da Camara de Mediacdo dos Conflitos de Saude. Essa Camara
foi instituida pela parceria entre a Defensoria Publica baiana e a Procuradoria-Geral
do Estado, numa tentativa de negociacdo de questdes sanitarias com o objetivo de

facilitar a solucéo dessas demandas.
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Entretanto, como a SCZ era uma doenca nova e com demandas especificas, foram
necessarios ajustes tanto por parte do Estado, a fim de que promovesse 0s processos
licitatérios para a aquisicdo de medicamentos novos, quanto por parte dos médicos,
para que analisassem a possibilidade de usar os medicamentos padronizados, sendo

a judicializag&o a ultima possibilidade.

[...] as vezes, tinha medicamento que néo estava na previséo da licitacdo, era
uma coisa nova ou um tratamento novo e nédo tinha previsédo no orcamento,
ndo estava dentro da rotina do Estado. N&o era padronizado. Esses
realmente, alguns casos a gente ou optava pra tentar uma formula parecida
gue ja tivesse dentro do que o Estado dava para atender, ou se 0 médico
recomendasse que ndo poderia ser substituido de forma nenhuma, a gente
teria de judicializar. Mas a gente sempre fazia uma tentativa extrajudicial
primeiro. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

A instituicdo de Camaras de Mediacdo pelas Defensorias Publicas € uma politica
publica que tem se replicado no pais ha algum tempo. Nesses espacos, a Defensoria
Publica, a Procuradoria do Estado e/ou as Secretarias de Saude, além de outros
técnicos auxiliares, buscam a solucdo extrajudicial de demandas sanitarias,
especialmente em relagdo a medicamentos. Essa politica publica tem apresentado
resultados interessantes em alguns estados, com alto nivel de resolucdo de
demandas. Mas para que essa iniciativa dé certo é necessario que haja tempo habil
para a negociacdo e o seu cumprimento. Nao funciona nos casos de urgéncia e
depende da capacidade de negociar/ceder de ambas as partes (médico assistente x

Estado), o que nem sempre é possivel, tornando necessaria a judicializacao.

E importante salientar que o processo de tentativa de construcédo de politicas publicas
€ bastante complexo; mesmo que se tenha acesso as redes dos servicos publicos,
demanda paciéncia, tempo e resisténcia, especialmente porque depende de aumento
de custos e de organizacdo dos servicos por parte do Poder Publico, mas,
principalmente, da compreensdo dos gestores publicos sobre uma necessidade que
nao estava prevista nos protocolos de atendimento padrao dos servi¢os publicos, nem
das Secretarias ou do Ministério da Saude, exigindo deles vontade politica para

cumprir o seu dever constitucional.
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Teve os dissabores de dias, meses, claro, isso € inevitavel, inclusive para se
planejar, para se organizar como sistema, o Estado como um todo, mas em
regra nés atuamos muito mais extrajudicialmente do que judicializando [...].
No inicio, a gente teve dificuldade com fralda. Até eles internalizarem que o
gue era doenca, que era grave, nds ouvimos muito: “mas isso nado esta dentro

” o« 29«

do rol’, “isso aqui ndo t&”, “isso ndo tem direito”. E como se tivesse um
protocolo e aquela doenca tinha que estar escrita naquele rol do que da
direito. Ai a gente comecou as negociacfes, com reunides e tal, pra ajustar
0s protocolos e encaixar aquilo ali com a doenca, porque ndo estava dentro
do rol, como diziam eles [...]. O tamanho das fraldas, € como se os bebés da
microcefalia nunca fossem crescer, entdo era tudo RN, pequenininha, no
tamanho P. A gente foi ajustando, porque, na cabeca deles, porque o pedido
primeiro era do tamanho P, ai seria tudo P, P, P. Comprava tudo P. Ndo
mandava o M, 0 G, o GG. Com o tempo eles foram se planejando melhor,
ajustando o estoque. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

No trecho acima transcrito, chama bastante atencéo a necessidade de convencimento
dos gestores quanto ao ajuste do estoque, porque ndo nos parece crivel que 0s
gestores publicos de salude ndo tenham a capacidade de prever o crescimento natural
das criangas, e tampouco que lhes falte expertise para lidar com esse tipo de
demanda, que naturalmente se modifica com o passar do tempo, mesmo porque s&o
as Secretarias de Saude que compilam os dados sobre o numero de casos notificados,
confirmados e provaveis, sendo plenamente capazes de promover 0 minimo de

organizacao de politicas de atendimento para essas criancas.

Essa forma de agir do Poder Publico indica para uma omisséo relevante para uma
estratégia que aposta na arma da negativa e na desorganizacdo dos servicos de
saude como instrumento de enfraguecimento, que pretende conduzir a conformacéo,
a desisténcia e ao cansaco. E nas fissuras dessas estruturas que residem as
microrresisténcias do herdi comum, que finge que ndo entende, que nao vé como se
estrutura o poder, como tatica de existéncia num sistema dominado pelo outro. Neste
sentido, a conversa, o “jogo de cintura” e até uma aparente inocéncia e compreensao
vigilante sobre as dificuldades de regulacdo de estoque séo téticas de sobrevivéncia

e de conquista de pequenos espacos de efetivacdo de direitos.

Outra das principais dificuldades desse trabalho foi a necessidade da adaptacdo das
cadeiras de rodas. Com o desenvolvimento das criancas, as cadeiras de rodas
inicialmente fornecidas pelo Poder Publico ficam pequenas e devem ser ajustadas
para serem usadas por mais tempo. Apesar de esse procedimento ser mais barato

que a aquisicdo de uma nova cadeira, 0 Poder Publico se mostrou refratario a
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promover tal medida, restando as familias o caminho da judicializacdo ou a

dependéncia da solidariedade dos voluntarios da Associacdo de maes.

Entdo as cadeiras, nesse dia das palestras, tinham algumas cadeiras que ja
iam para esse servico de adaptacao, para tentar puxar mais anos, para que
essas criancas pudessem utilizar por mais tempo essas cadeiras. Foi o que
a gente sentiu. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Neste aspecto, mais uma vez a organizacdo das maes trabalha para suprir as
omissbes do Poder Publico, fazendo “malabarismos” para tentar atender a essa

demanda tdo importante para as criangcas com SCZ.

Figura 22 — Curso de adaptacéo de cadeira de rodas.

ESPECIALMENTE

PARA AQUELES QUE
BUSCAM SERVICO DE
ADAPTACAO .*
TERGCAS E QUINTAS, D

NA SEDE DA

INFORMACOES E AGENDAMENTOS
071996307875

"VALORES ESPECIAIS PARA ASSOCIADOS.

Fonte: aBrago a microcefalia (2018, online).

A dificuldade de acesso as terapias também era uma grande demanda daquelas
maes. Mesmo guando foi possivel promover esse atendimento de forma extrajudicial,
por meio das redes de contatos nas Secretarias de Saude, esse servico ndo era
prestado com a frequéncia que 0s casos exigiam, causando inegaveis prejuizos ao
desenvolvimento das criangas, sendo essa demanda identificada como a de maior

frequéncia de encaminhamento para a judicializacéo.
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NOs buscavamos o que tivesse na rede. Aqui em Salvador, tem Apae,
Pestalozzi, que ja tinham a parceria com a aBraco e ja davam esse
guantitativo. Mas as proprias redes do municipio tinham alguns contatos; por
exemplo, uma das nossas assistentes sociais fazia contatos com a propria
rede do municipio e eles tentavam colocar em algum lugar, mas realmente
ndo era a frequéncia, ndo era com tanta regularidade como se fosse
particular, porque ha uma escassez para isso. Isso realmente falta no Estado
[...]- N6és faziamos o oficio, ai diziam tem vaga, da para entrar na rede, mas
guando vinha o oficio ndo tinha vaga, ndo dava para entrar na rede. Entdo a
gente fazia o encaminhamento para a especializada da crianca e do
adolescente para tomar as medidas de acompanhamento dessa parte.
(DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Para tentar superar essas barreiras, a Defensoria Publica da Bahia adotou a tatica de,
a partir do acesso ja construido com as redes, buscar o convencimento dos técnicos
sobre as necessidades das criancas para, somente quando esses ja estivessem

conscientizados sobre elas, partir para as tratativas com os gestores.

[...] quando vocé tem que fazer os primeiros contatos, vocé nao faz logo com
0 secretério. Vocé faz, as vezes, com o assessor. Entdo, vocé vai tentar
explicar e ai depois vocé chega, porque se vocé chegar ao secretario sem
gue o corpo técnico esteja convencido ai jA gera um desgaste. A gente
comecga o processo de convencimento da rede para que, quando chegar ao
secretario ja € para tomar decisdo, mas pelo menos todos ja estavam
convencidos que o problema era da rede municipal, que o problema era da
rede estadual e que o problema também era federal. (DEFENSOR PUBLICO
4, 2020).

Mesmo sem uma decisao politica macro ou independentemente dela, esses técnicos,
convencidos da justica e da necessidade da demanda, também se estruturam para o
seu atendimento, ainda que de forma ndo oficial, até mesmo por meio de sua rede de
relacionamentos pessoais, possibilitando os acessos dos individuos aos servigcos de

saude.

A rede do Cras, que nos auxilia, tem acesso & Secretaria do municipio, nem
tanto & Secretaria de Saude, mas a Secretaria da Assisténcia Social. Através
da Assisténcia Social a gente tinha uma liberdade de contato com a saude.
(DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

E importante ressaltar que, por tatica, mas também em respeito a atribuico funcional
dos demais membros da Instituigcdo, os Defensores Publicos que atuavam no projeto
nao propunham, como regra, diretamente as a¢des judiciais, que eram encaminhadas
aos orgaos diversos dentro da Instituicdo (Defensorias especializadas), reservando
para si a atuacdo extrajudicial de construcdo de politicas publicas, separando as

formas de atuacdo da Defensoria Publica para que ndo houvesse influéncia,
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especialmente negativa, de pessoalizacdo da demanda por parte da rede, em
qualquer dos modos de fazer.

Essas praticas desenvolvidas pela Defensoria Publica da Bahia alcancaram avancos
muito importantes para as criangas acometidas pelo zikavirus, sendo utilizadas taticas
de conhecimento e acesso a rede que deram bastantes resultados positivos no
sentido do atendimento dessas criancas diretamente pelos servicos ordinarios de
saude, mediante politicas publicas ja existentes, mormente no que se refere ao
municipio de Salvador, que concentra quase a metade dos casos confirmados de SCZ
no Estado?.

Por outro lado, também precisou adaptar-se para enfrentar dificuldades geradas por
uma enfermidade ainda ndo conhecida, numa situacao propicia para a negativa de
atendimento das demandas de saude especificas dessas criangas. Nao havia
protocolos, normativas, estoques ou organizacdo do Poder Publico para acolher as
necessidades desses pequeninos, sendo necessarias outras taticas para fissurar essa
estrutura de omisséo, inclusive no que se refere a forma da prestacéo da assisténcia

juridica as familias.

Para tanto, foram utilizadas taticas de organizacdo de atendimentos na forma de
mutirdo para um grupo especifico; do convencimento prévio dos técnicos antes das
reunides com o0s gestores; da compreensao vigilante sobre as dificuldades de
organizacdo dos estoques dos produtos e insumos de saude; e da divisdo de funcao
entre os Defensores Publicos negociadores e os responsaveis pela judicializacao,
para que aqueles fossem preservados dos desgastes causados por estes, na relacao
Defensoria Publica — Poder Publico, de forma que, mesmo durante os tramites dos
processos individuais, as negocia¢cdes coletivas continuassem ocorrendo. Todas
essas medidas trouxeram avancos relevantes para a efetivacdo de parte das
demandas de saude das familias das criangas integrantes da “aBraco a microcefalia”,

mesmo havendo a necessidade de judicializacéo de algumas demandas individuais.

40 Segundo o Ministério da Saude, o municipio de Salvador concentra 284 casos confirmados, o que
representava aproximadamente 49% dos casos do Estado (BRASIL, 2020b, p. 2).
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Entretanto, como o trabalho da “aBracgo a Microcefalia” esta concentrado na capital do
Estado, as criancas que residem fora de Salvador e que n&do tinham vinculo formal
com a cidade ndo foram abrangidas pelos avancos de politicas publicas conquistados
pelo Projeto de Acolhimento Juridico a Microcefalia. Isso representa um desafio a ser
enfrentado pela Defensoria Publica baiana, ja que se trata de um Estado bastante
extenso e diverso politica e economicamente, o que dificulta a ampliacdo das medidas
de promocao, protecao e defesa de direitos, especialmente no que se refere a atuacéo

politica coletiva em favor desse grupo especialmente vulnerabilizado.
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8 AATUAGAO POLITICADA DEFENSORIA PUBLICA COMO ATOR DE POLITICAS
PUBLICAS PARA A PROMOGAO, PROTEGAO E DEFESA DAS CRIANGAS
VITIMADAS PELO ZIKAVIRUS

Conforme previsto na Constituicdo Federal e nas Leis de regéncia, compete a
Defensoria Publica o manejo dos instrumentos politicos e juridicos para a promogéo,
protecdo e defesa dos direitos dos vulnerabilizados, publico esse que inclui criancas

acometidas da SCZ, pelos diversos tipos de vulnerabilidades de que séo vitimadas.

Das atividades de ambito coletivo identificadas nos capitulos anteriores, observamos
gue o seu principal mote é a defesa do Direito Fundamental a saiude e dos demais
direitos que lhes sdo conexos. A sobrevivéncia digna dessas criancas é o valor
maéaximo constitucionalmente estabelecido, que deve ser protegido de forma prioritéaria

e integral.

As Defensorias Publicas Estaduais e da Unido instituiram politicas publicas internas e
fomentaram as externas para buscar o melhor atendimento possivel das
necessidades de direitos desse grupo hipervulneravel, contando, inclusive, com outras

entidades afins, como a Anadep e o Condege.

Essas praticas foram direcionadas ao Poder Publico (Judiciario, Legislativo e
Executivo), mas também a prestacdo direta da assisténcia juridica aos proprios
assistidos (associacoes, grupos sociais ndo organizados, mées etc.).

Em relacdo as medidas coletivas promovidas mediante a intervencdo do Poder
Judiciario, temos que elas ainda detém grande relevancia, especialmente pelo seu
carater coercitivo, mas nao ha duvidas de que acabaram contaminadas por
discussdes que Ihes séo externas, tais como a judicializacdo da saude e a autorizacdo
do aborto, o que indica que esse caminho da sinais de saturacdo, sendo
imprescindivel a construcdo de novas praticas que permitam avancos em direitos para

os vulnerabilizados.
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Esses novos modos de fazer precisam ser construidos dentro do sistema juridico-
politico, mas sem desconsiderar que ele é constituido de forcas hegemonicas que
pressionam todos aqueles que lutam pela ampliacéo de direitos. Trata-se de medidas
que visam abrir espacos de microliberdades num sistema de opressao que sonega

direitos aos vulnerabilizados.

Como tratado nos capitulos iniciais deste estudo, apOs o final da Situacdo de
Emergéncia Nacional para o Zika, as medidas de atencdo e atendimentos de saude
para essas criangas se encerraram, restando a elas buscar, sozinhas, adequarem-se
as politicas publicas sanitérias e de assisténcia social ja existentes, que apresentam

falhas crénicas e conhecidas de execucéao.

Na inexisténcia de politicas publicas de efetivacao de direitos ou na sua deficiéncia,
h& uma enunciacdo silenciosa de manutencdo de estruturas de concentracdo de
poder que constituem um proprio, composto pelos discursos juridicos hegeménicos,
qgue interfere nas relacbes estabelecidas entre os individuos, fortalecendo uns e
fragilizando outros. Pode ser compreendida no conceito de estratégia cunhado por
Certeau. Sao praticas omissivas que visam ao disciplinamento e ao desencorajamento

de resisténcias, vulnerabilizando os “fracos”, sob uma rede panoptica de opresséo.

Entretanto, essas maes, mulheres anbnimas, que aparentemente aceitariam
passivamente mais essa camada de opressdo, colocaram-se em posicdo de
resisténcia por seus filhos, que foram acometidos por uma enfermidade gravissima,
fruto palpavel da auséncia de politicas publicas sanitarias que submete as camadas

sociais mais pobres a condi¢do de sub-humanidade.

Na tentativa de romper as barreiras da auséncia e da ineficiéncia de politicas publicas,
essas mulheres-maes buscaram as Defensorias Publicas que, em conjunto com elas,
empreenderam medidas politicas internas e fomentaram as externas com o objetivo
de abrir fissuras nessa conjuntura de negativas omissivas e comissivas de efetivacao
de direitos sanitarios e de protecdo integral a crianca. Apesar de serem direitos

declarados, ndo sao implementados.
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Ao lado dessas méaes, as Defensorias Publicas promoveram medidas que visaram
facilitar os processos de conhecimento sobre direitos, o atendimento de demandas e
a promocao, a efetivacdo e o fomento de politicas publicas para a fruicdo do Direito a

Saude das criancas e de outros direitos que Ihe sdo conexos.

Por meio desses modos de fazer, a Defensoria Publica buscou construir novos
caminhos que fossem capazes, ao menos potencialmente, de produzir rachaduras
dentro do espaco normatizado pelas forcas hegeménicas do sistema juridico e
politico, de forma a possibilitar a essas criancas o exercicio efetivo de direitos —
microliberdades —, mediante golpes de microrresisténcias, ardis e astucias do fraco,

ou seja, de taticas.

E interessante perceber que foram as microrresisténcias dessas méaes, que ndo se
conformaram com a normatividade exercida pelas estratégias, que impulsionaram as
microrresisténcias da Defensoria Publica, que € uma Instituicdo naturalmente contra-
hegemonica, gerando um verdadeiro ciclo que se retroalimenta, mas que também

pressiona a estrutura na qual esté contido, na constru¢do de novos significados.

A resisténcia mostrou que pode ser o caminho para a cultura da alteridade, do amor,
da solidariedade e da sensibilidade, que ensurdece o0s juristas autistas,
ensimesmados, inebriados em suas proprias ideologias (WARAT, 2010, p. 24-25),
mesmo que ela seja silenciosa, sub-repticia, por dentro do sistema de disciplinamento,

COMO Nno presente caso.

Nesse jogo também foi revelado como o sistema € construido para a manutencao da
exclusdo dos individuos vulnerabilizados. A maioria dessas criancas e suas maes
residem em &areas rurais, cOm acessO precario aos servicos publicos e sem

informacdes sobre direitos ou sobre a forma de assegura-los.

Na busca de outros espacos e praticas, a Defensoria Publica encontrou no exercicio
da fungéo de ombudsman uma forma de cumprimento de suas missdes institucionais,
como se observa nos modos de fazer que foram adotados pelas Instituicoes

defensoriais no caso das criancas vitimadas pelo zikavirus e suas familias. Por meio
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da promocdo da gestdo adequada dos conflitos, as Defensorias PuUblicas
empreenderam intervencdes administrativas e politicas — medidas extrajudiciais —
junto aos Poderes Publicos, visando fazer cessar violacdes ao Direito Fundamental a

salde dessas criangas.

A luta pela efetivacdo do Direito a Saude das criangas acometidas pelo zikavirus
demandou desses operadores juridicos, mais que o exercicio marginal do Direito, um
olhar especifico e multidisciplinar, que escapa das préticas rotineiras da praxis
forense. Exigiu conhecimentos sobre questdes médicas, socioldgicas e de construcéo
de politicas publicas que ndo estavam tdo presentes no cotidiano juridico dos
Defensores Publicos; estes precisaram tornar-se empreendedores de politicas
publicas distributivas.

Foram necessarios novos arranjos operacionais por parte da Defensoria Publica,
inicialmente, para compreender o cenario, com as especificidades requeridas para
esse tipo de atuacdo. Para tanto, foram promovidas Audiéncias Publicas, reunides
técnicas, palestras que contaram com a participacdo dos profissionais de saude,
cientistas e com os préprios envolvidos, de forma que pudéssemos ter informacdes

minimas para o planejamento da atuacgao.

De uma forma geral, as Defensorias Publicas ndo contam com equipe técnica diversa
do Direito para colaborar com a elaboragdo de medidas ou teses de demandem
conhecimentos de outras areas. Assim, num contexto de epidemia causada por um
virus cuja acao e consequéncias eram e ainda sao desconhecidas, as informacdes e
0 apoio técnico dos especialistas foram de fundamental relevancia. Cumpre ressaltar
gue, em algumas Defensorias, 0 primeiro contato com essa demanda se deu por meio
da intervencédo de pesquisadores que ja estavam desenvolvendo trabalhos com as

familias das criangcas com SCZ.

Essa aproximacdo com instituicAo de pesquisa cientifica possibilitou o inicio de
trabalho mais consistente, o que indica que o caminho para a instituicdo de novos
esquemas operacionais do sistema juridico. O seu uso marginal perpassa pelo

reconhecimento da imprescindibilidade de uma ecologia de saberes (SANTOS, 2007,
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p. 85) para a construcdo de outras formas de pensar-fazer politicas publicas com e
por intermédio do Direito.

As Defensorias Publicas entenderam que o padrédo de atendimento praticado por elas
nao seria adequado para as demandas dessas criangas e as condi¢cdes de vida de
suas familias, que j& era sobrecarregado pelas dificuldades de acesso (transporte,
falta de recursos etc.) e excesso de atividades (tratamento, exames, terapias etc.).
Era preciso promover o encontro com os assistidos de forma facilitada para que a
prestacao da assisténcia juridica ndo fosse mais um servico excludente, que, alias, se

pretendia combater.

Neste sentido, foram instituidas as seguintes politicas publicas (taticas) para o
atendimento desses individuos hipervulnerabilizados: a) a constituicdo de Grupos de
Trabalho Interinstitucionais permanentes ou pontuais, com a participacdo das
Defensorias Publicas Estadual e da Unido, objetivando concentrar as atividades para
a promocao de um atendimento integral; b) a realizacédo de atendimentos na forma de
mutirdes regulares nas Associacdes de méaes ou em Centros de Referéncia, para que
0 acesso aos servigo fosse realizado em ambiente mais acolhedor e aproveitando o
deslocamento ja& realizado pelos familiares para essas entidades; e c) o
estabelecimento de uma rotina virtualizada de atendimento (e-mail, mensagens,
WhatsApp etc.) com a dispensa da presenca fisica dos assistidos diante do Defensor
Publico, visando evitar as dificuldades de transporte e de falta de tempo que fazem

parte da vivéncia dessas familias.

Essas politicas publicas aproximaram essas familias das Defensorias Publicas de
forma que fossem estabelecidas relacdes de confianca e de afeto, que funcionam
como motor para uma atuacéo potencializada, tanto das méaes quanto dos Defensores

Publicos.

E impagéavel, vocé vé que o seu trabalho estéa surtindo efeito na vida daquelas
criangas. Uma crianca que as vezes nao senta, ndo sustenta a cabeca, e vocé
vé ela sentadinha. E o que da felicidade. E das melhores coisas que tem na
Defensoria Publica. Quando vocé vé um problema ser resolvido, isso supera
tudo de ruim que tem no dia a dia. A gente cria uma relacdo de afeto.
(DEFENSOR PUBLICO 3, 2020).
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Vocé vé o desenvolvimento de uma crianga. Somente quem participou disso
sente como € o resultado do seu trabalho, o envolvimento que é. Aquilo nao
€ um namero, é uma vida. (DEFENSOR PUBLICO 4, 2020).

Como aduzido por Warat (2010, p. 87), esse tipo de pratica promove o
estabelecimento de vinculos de alteridade que permitem a construcao de relacdes
sensiveis, de cuidado e afeto entre as pessoas, possibilitando o exercicio de uma
concepcao emancipatoria do Direito, que foge dos lugares-comuns, dos estereotipos
e simplificagBes vulgarizadoras préprias das narrativas ideoldgicas da concepcao
normativista do Direito, das quais a atua¢do da Defensoria Publica precisa de afastar

devido a sua misséo institucional contra-hegemaonica.

Também percebemos que as mées precisavam e queriam ser ouvidas, ndo apenas
pelo discurso de falta, mas pela presenca robustecida pelo conhecimento sobre
direitos, com apropriacdo de uma cidadania que continuamente foi sonegada a elas

por aqueles que tinham o dever de promover.

Entdo, investimos nas téticas de educacdo em direitos para essas familias, que
precisavam conhecer as prerrogativas conferidas pelo ordenamento juridico aos seus
filhos para que, a partir desse conhecimento, pudessem ter ferramentas para lutar

pela sua efetivacao.

Entretanto, apesar de esse tipo de pratica integrar as funcdes institucionais ordinarias
da Defensoria Publica, foi necessaria a adocdo de outros modos de fazer,
especialmente porgue essa enfermidade atingiu muitas familias que residem no
interior dos estados, em zonas rurais com dificil acesso aos meios de comunicacao,
gue, na maioria das vezes, nem sequer sabem da existéncia dos servicos prestados

por essa Instituig&o.

Para tanto, foram promovidas palestras nos Centros de Referéncia, nos servicos de
terapias e nas Organizacdes de maes para aproveitar a presenca desses individuos
para os tratamentos; reunifes tematicas, mesas-redondas, entrevistas para radio e
televisdo, participacdo em documentarios etc., de forma que houvesse a difusdo do
maior numero de informac¢des sobre direitos para essas criancas e familias, mas

também sobre as formas e instituicdes capazes de buscar a sua efetivacdo. Foram
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empreendidos esforcos para que o maximo de “maes de micro” tivesse acesso ao

minimo de conhecimento sobre direitos e “aprendesse o caminho” da Defensoria.

Quando eu nao consigo resolver no posto, eu vou na Secretaria de Saude.
Quando eles ficam falando, ai ndo pode, ndo sei 0 qué, vou na Defensoria
Publica. Depois que eu aprendi o caminho da Defensoria Publica, eu vou.
(TERMO ATENDIMENTO ASSISTIDO 5, 2017).

Minimamente fortalecidas com o discurso juridico, as maes dessas criancas
acometidas pelo zika puderam empreender outros caminhos no sentido da exigéncia
da efetivacdo dos direitos de seus filhos. Se antes o “ndo” das politicas publicas era
aceito com resignacao, esse mesmo “ndo” passou a ser seguido pela indagacao
libertadora: “Nao por que, se o meu filho tem direito?”. Nessa frase ha poténcia de
vida, da vida que nao se permite enquadrar por completo, que resiste vivendo mesmo

do espaco opressivo do outro.

N&o apenas as mades demandaram esse tipo de praticas da Defensoria Publica,
também o Poder Publico, que se apresenta sempre bastante refratario a mudancas
de padrbes preestabelecidos, especialmente quando isso implica custos e
reorganizacdo de servigcos. Foram necessarias taticas para a compreensdo pelas
autoridades publicas das demandas das criancas e suas familias para que fissuras
nas estratégias das negativas pudessem acontecer. Com esse objetivo foram
promovidas Audiéncias Publicas e reunides com a participacdo dos integrantes das
Secretarias de Saude e Assisténcia Social, representantes das Associacdes de maes
e a Defensoria Publica, além de outros interessados, para que a partir do
conhecimento e da compreenséo das realidades vivenciadas por cada um desses

atores fosse possivel a construcao de solu¢des negociadas.

N&o raras vezes, aqueles que pensam ou executam politicas publicas nédo tém ciéncia
do que as familias enfrentam para cumprir a dura rotina de tratamentos e terapias, e
tampouco de suas necessidades e caréncias, baseando as suas decisfes apenas em
estatisticas. Nisso reside a relevancia das taticas de criagdo desses espacos de
didlogo direto com as pessoas, suas dificuldades, vivéncias e expectativas, questdes
que precisam fazer parte do processo de elaboracéo e avaliacdo de politicas publicas

para que elas alcancem o0s objetivos esperados, que ndo séo captadas pelas
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estatisticas. Estas trabalham apenas com o homogéneo, como ressaltado por
Certeau.

L

[...] a enquete estatistica s6 “encontra” o0 homogéneo. Ela reproduz o sistema
ao qual pertence e deixa de fora do seu campo a proliferacédo das historias e
as operacBes heterogéneas que compdem os patchworks do cotidiano. A
forca dos seus calculos se deve a sua capacidade de dividir, mas é
precisamente por essa fragmentacdo analitica que perde aquilo que julga
procurar e representar. (CERTEAU, 2017, p. 45).

A partir dessas aproximacoes de pessoas que compdem as instituicdes, 0S servicos
publicos e seus destinatarios, surgiram outras formas de pensar-fazer politicas
publicas mais efetivas e garantidoras de maior protecdo para aqueles que delas tanto
precisam, viabilizando outras formas de agir, tanto do Executivo quanto da propria

Defensoria Publica, na defesa dos vulnerabilizados.

Outra tatica de aproximacgdo muito interessante que foi identificada na pesquisa foi a
estruturagdo de um processo de conscientizacdo prévia dos servidores das
Secretarias de Saude sobre as necessidades das criangas com a SCZ, para, a partir
deles, alcancar os gestores, de forma que, quando da realizacdo das reunides com
secretarios, 0 corpo técnico ja estivesse convencido da existéncia do direito e da

imprescindibilidade da sua efetivagao.

Mesmo que nao houvesse uma decisdo favoravel imediata, aos poucos O0s
procedimentos foram avancando e criando microrresisténcias dentro da propria
estrutura de poder do Executivo, possibilitando pequenas vitérias no sentido da
construcdo ou da ampliacéo de politicas publicas em beneficio dessas criancas. Mais
uma vez verifica-se o processo de unido de microrresisténcias de atores diferentes
(mées, Defensoria e servidores publicos) que se encontram para compor um

movimento em favor dos vulnerabilizados.

Outra pratica que merece atencao é o estabelecimento de parceria entre a Defensoria
Publica e as Organizacdes de maes das criangcas com SCZ. Nao é extraordinaria a
formacao de parceria entre 0s movimentos sociais e a Defensoria Publica, uma vez
gue compete a essa Instituicdo o exercicio contra-hegemoénico do Direito. No caso

dessas criancas e suas familias, o trabalho conjunto foi fundamental, tanto para a
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estruturacdo da forma de prestacdo da assisténcia juridica quanto para o

desenvolvimento dos caminhos para o exercicio da missao defensorial.

As Organizacdes de maes indicaram as necessidades e dificuldades enfrentadas por
suas associadas, enumerando as prioridades para que fosse possivel a compreensao
minima das medidas que precisariam ser adotadas pela Defensoria Publica. Elas
disponibilizaram as suas sedes para que os atendimentos juridicos fossem realizados;
para concentrar e organizar documentos de suas integrantes para o envio posterior a
Defensoria Publica visando a propositura de medidas juridicas e administrativas; e
para participar diretamente de reunides e atos publicos. Foram, portanto,
absolutamente fundamentais e produtoras de todos os avancos alcancados para o

atendimento das necessidades sanitarias de suas criancas e familias.

Foram ainda empreendidas outras medidas pelas Defensorias Publicas, tais como:
recomendacdes para admoestacdo do Poder Publico diante da inobservancia ou de
violacbes de direitos; pedidos de informacBes e providéncias em relacdo ao
desabastecimento de medicamentos, insumos e servigos; expedicao de oficio para o
atendimento de demandas especificas; celebracdo de TAC etc.

Esse conjunto de praticas compde uma relacdo constante e diaria construida entre a
Defensoria Publica, o Poder Executivo e as maes das criancas, e tem alcancado
resultados importantes no sentido da satisfacdo minima de direitos sanitarios das
criancas com SCZ, mesmo que de forma momentanea e parcial, uma vez que as
necessidades sdo muitas e vado mudando conforme as consequéncias da

enfermidade.

Os éxitos obtidos nessa parceria ndo podem nos fazer perder de vista que ela nao
abrange todos os individuos que se encontram na mesma situacdo de
vulnerabilizagdo, deixando de fora, possivelmente, os mais vulnerabilizados. Na

maioria dos estados*!, como o Espirito Santo, ndo ha sequer uma Organizagéo de

41 Segundo Matos (2018, p. 4-6), ha organizacdo de maes dos seguintes estados: Pernambuco (Unido
das Maes de Anjos — U MA), Ceara (Associa¢ao de Maes Escolhidas — AME e Associagao Filhos da
Béncao — AFB), Bahia (aBrago a Microcefalia e Pais de Anjos da Bahia — Apab), Minas Gerais (Anjos
de Minas), Paraiba (Associacdo Maes de Anjos da Paraiba — Amap), Alagoas (Associagdo das
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maes e/ou familiares de criangas com a SCZ, o que enfraquece a conquista de direitos
de grupo e dificulta a promocdo de medidas coletivas pela complexidade de

identificacdo das necessidades e das violacdes de direitos.

Essas praticas tém abrangéncia limitada, restringindo-se aos integrantes das
Associacdes e/ou aos moradores das capitais ou da regido metropolitana, sendo a
interiorizacdo dos servicos uma guestao que precisa ser superada pelas Defensorias

Pudblicas no pais.

E nos rincdes do Brasil que ocorrem as grandes violagdes aos Direitos Fundamentais
dos brasileiros. Nao foi por acaso que o maior numero de casos confirmados da SCZ
se deu no sertdo nordestino. Em muitos lugares ndo ha agua potavel, energia elétrica,
coleta de lixo regular, saneamento basico ou alimentacdo minimamente adequada.
N&o ha escolas ou unidades de saude. Tudo € distante e dificil. A omisséo estratégica
do Poder Publico é a Unica que se faz presente e marcante em relacdo a todas as
politicas publicas, inclusive o acesso a Justica, jA que nem mesmo a Defensoria

Publica, apesar dos esfor¢cos empreendidos, logra alcancar essa populacgéo.

Em 2014 foi promulgada a Emenda Constitucional n.° 80/14, que fixou o prazo de oito
anos para que houvesse pelo menos um Defensor Publico em cada Comarca.
Passados seis anos, poucas medidas foram tomadas para cumprir esse comando
constitucionalmente estabelecido. Segundo pesquisa realizada pelo Instituto de
Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA, 2013, p. 40-41), a Defensoria Publica s6 esta
presente em 754 das 2.680 comarcas distribuidas em todo o pais. O déficit total do

Brasil é de 10.578 Defensores Publicos.

Esse mesmo estudo revelou que os estados contam com 11.835 magistrados, 9.963

membros do Ministério Publico e apenas 5.054 Defensores Publicos (has 12 e 22

Familias do Estado de Alagoas — Afaeal), Amazonas (Associagdo Mais Fé — Microcefalia ndo é o fim
— AMF), Mato Grosso (Associagdo Unidos pelo Amor — Aupa), Rio de Janeiro (Associacdo Létus),
Rio Grande do Norte (Associa¢cdo de Maes Escolhidas — AME) e Maranh&o (Associacdo Maranhense
de Pais, Amigos e Responsaveis por Pessoas com Microcefalia — Ampara). Essas associagdes
compdem a Frente Nacional por Direitos das Pessoas com a Sindrome Congénita do Zika Virus
(FNDPSC2).
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instancias). Em 72% das comarcas do pais, a populacao conta apenas com o Estado-
juiz, o Estado-acusacao/fiscal da lei, mas ndo com o Estado-defensor (IPEA, 2013, p
40), o que representa uma enorme disparidade de armas, principalmente para a
populacao vulnerabilizada, que fica alijada do seu Direito Fundamental de acesso a

Justica, seja na via judicial, seja na extrajudicial.

O acesso a Justica € um Direito Fundamental de meio; dele dependem as medidas
para a busca da concretizacdo de outros direitos. Sem a possibilidade da defesa de
direitos e de instrumentos de vocalizagcdo interinstitucional, a populacdo
vulnerabilizada tem mais dificuldade de pautar as suas demandas e reivindicagoes,
comprometendo a luta pela efetivacdo de direitos e a propria democracia diante da
auséncia/impossibilidade/impedimento da participacdo do povo no cenario juridico-

politico nacional. Essa € uma questao ainda aberta na Republica brasileira.

Tampouco se pode deixar de reconhecer que avancos obtidos por meio da
intervencao politica da Defensoria Publica, especialmente junto ao Executivo, sdo
fruto de um longo processo de judicializacdo das demandas, principalmente por meio
das Ac¢des Civis Publicas. A judicializacdo dos Direitos Sociais, e, consequentemente
0s custos por ela gerados, provocaram a necessidade de o Poder Publico buscar
formas de resolucdo negociada de conflitos, o que promoveu a sua aproximacao com
a Defensoria Publica, viabilizando o estabelecimento de uma interlocucdo

interinstitucional que favorece a acao extrajudicial.

[...] esse fendmeno da judicializagéo criou essa possibilidade de existéncia
de uma aproximacao no sentido de didlogo entre a Defensoria, 0s secretarios
de Saude e as Secretarias de Salde. Essa interlocugéo hoje € muito comum.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Ressalte-se que na atuagdo extrajudicial ndo ha 6nus extras para as partes; a
satisfagdo do direito/dever pode ocorre em menor tempo, via de regra; ainda €&
possivel uma margem de negociacdo, mesmo limitada ao tempo e ao lugar, em
relacdo aos termos da obrigacdo. Esse modo de fazer ou essas praticas politicas
merecem a atencdo das instituiches por apresentarem muitas vantagens,

especialmente por dispensarem a intervencao do Judiciario.
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N&o é de hoje que o Judiciario tem dado sinais de cansa¢o com a judicializacdo das
politicas publicas. Ja h& alguns anos tém sido criadas limitagdes e 6bices ao direito
de acesso ao Estado-juiz, mormente no que se refere ao Direito a Saude, o que tende
apenas a se agravar pelas consequéncias econdmicas geradas pela pandemia da
Covid-19. Menos dinheiro circulando, maior o apetite dos predadores, mais refinados
0s jogos de interesses.

Nesse cenario, a propositura de demanda judicial pode funcionar como Uultima
alternativa, quando ndo ha a possibilidade de composic¢ao, sendo necessaria a forca
impositiva do Estado, que além de morosa e cara, pode ndo ir ao encontro da
satisfacdo do interesse dos assistidos, reconhecendo o direito e determinando o seu

cumprimento.

Ao assumir para si, por meio de instrumentos de solucao extrajudiciais, a promog¢éao
de solucbes juridicas, especialmente coletivas, a Defensoria Publica deixa de ser
apenas uma ponte entre os vulnerabilizados e o Estado-juiz (intermediario
peticionante) e passa a exercer um papel politico relevante no processo de acesso e
realizacdo da justica e da democracia, por meio dos procedimentos de gestao
adequada dos litigios.

O dever institucional de busca prioritaria da solucéo de conflitos pela via extrajudicial
tem intima relacdo com a missdo fundamental de instituicdo essencial a funcéo
jurisdicional do Estado, conferida & Defensoria Publica pela Constituicdo de 1988, pois
essa Instituicdo, pela via extraprocessual, também exercita parcela do poder publico
e politico de aplicacdo e acesso a Justica em beneficio dos necessitados e da
democracia, da qual é expressio e instrumento. E, portanto, um ramo de atividade
defensorial que precisa ser apropriado, exercido, incentivado e reconhecido pelos
préprios Defensores Publicos, que ainda ndo perceberam o potencial que essa forma
de atuacdo tem para a protecdo dos Direitos Coletivos dos necessitados e para a

efetividade de politicas publicas voltadas a esses direitos.

Por meio do diadlogo direto com as instituicdes, dos instrumentos de pressao e de

convencimento, é possivel que a Defensoria Publica ndo apenas crie politicas publicas
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internas de prestagdo de assisténcia juridica, mas que possa interferir diretamente na
formulagdo e na efetivacdo das politicas publicas de atendimento dos
vulnerabilizados, levando para dentro dos Poderes Publicos os discursos dos
movimentos sociais, como aconteceu em varias situacdes narradas nos capitulos

anteriores.

Principalmente nessas demandas de construcao de politicas publicas, eu ndo
vejo outro caminho mais eficiente do que essa atuacéo politica. Eu acho que
esse € 0 papel preponderante hoje da Defensoria, porque é a forma mais
eficiente de garantir acesso a direitos para essa camada da populacéo.
(DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Para que possamos fazer uso dessas taticas, € necessario que aprendamos a usar
melhor esses instrumentos que sédo proprios da Defensoria Publica, mas para a
instituicdo desses novos caminhos é necessario conhecer e compreender o que ja foi

trilhado até aqui pelos Defensores Publicos, sendo esse um dos motes deste trabalho.

Interessante observar que outras instituicées também tém optado pela via extrajudicial
para o desempenho de suas fun¢des, como € o caso do Ministério Publico, que tem
recorrido a acordos, inclusive na esfera penal, aumentando o seu capital politico-

social.

Esse caminho ndo € simples e nele ndo h4 a certeza absoluta de sucesso. Ele
depende da compreensao de ambas as partes de que a solugcdo autocomposta pode
ser mais vantajosa para todos, mas também depende do reconhecimento social da
Defensoria Publica como Instituicdo empreendedora e fiscalizadora do cumprimento
de politicas publicas em favor dos vulnerabilizados, o que no jogo politico demanda

muito esforco e resisténcia.

Ainda tem resisténcia a essa atuacéo extrajudicial da Defensoria e o Estado
acaba gastando muito mais com o processo em si. Porque vocé vai ter o
Procurador do Estado, o Defensor, 0 Juiz, 0 processo em si, a quantidade de
servidores e estagiarios para trabalhar naquele processo, para no fim ainda
ter de gastar para pagar o tratamento. Esse dinheiro todo poderia ser gasto
na satde dessas criancas. (DEFENSOR PUBLICO 3, 2020).

Em nossa visao, a busca pela construcédo de solugdes negociadas é o caminho para

o avanco da Defensoria Publica como Instituicdo impulsionadora da reducédo das
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desigualdades e do acesso a Justica para os vulnerabilizados, especialmente nesta
quadra da historia em que os Direitos Fundamentais, duramente conquistados, estdo
em grave risco de perecimento, e em que as formas tradicionais de atuacao

apresentam sinais de enfraquecimento.

A gestdo adequada dos conflitos é um dever constitucional que vem sendo
desempenhado pela Defensoria Publica por estar contido no conceito de acesso a
Justica. Neste sentido, cada tipo de demanda deve receber do Defensor Publico um
olhar técnico permeado de alteridade e afeto na busca de sua conducéo da forma
mais adequada, justa e prudente, entre as multiplas portas possiveis de utilizacéo,
sempre almejando a modificacdo do status quo de exclusao dos vulnerabilizados.

O que nos diferencia das demais instituices é essa crenga firme de que é
possivel modificar esse status vigente, promovendo a transformagéo social
na vida dos nossos assistidos. (DEFENSOR PUBLICO 1, 2020).

Assim, no exercicio de sua funcdo de promocéo, protecdo e defesa dos direitos dos
vulnerabilizados, a Defensoria Publica como ombudsman, ou seja, por meio de
instrumentos negociais e fruto de um processo democratico, promove diretamente a
gestao dos conflitos, seja de forma preventiva, seja de forma resolutiva, como Centro
Multiportas, diminuindo, ainda que minimamente, a desigualdade de acesso a ordem
juridica justa®?, o que representa vantagem para os necessitados, mas também para
o sistema juridico como um todo, que se torna, ao menos em parte, mais eficiente e

menos injusto.

42 Acesso integral a ordem juridica justa — acesso ao direito, vale dizer, ha uma ordem juridica justa
(inimiga dos desequilibrios e destituida de presuncdo de igualdade), conhecida (social e
individualmente reconhecida) e implementavel (efetiva) com um rol apropriado de direitos, acesso
aos tribunais, acesso aos mecanismos alternativos (principalmente os preventivos), estando os
sujeitos titulares plenamente conscientes de seus direitos e habilitados, material e psicologicamente,
a exercé-los mediante a superacdo de barreiras objetivas e subjetivas (BENJAMIN, 1995, p. 74-75).
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