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APLICACAO PRATICA DA PORTARIA 53/2025 E AS IMPLICACOES NA UTILIZACAO
DA PARCELA UNICA DE 60 MIL REAIS PARA AS CRIANCAS COM MICROCEFALIA
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RESUMO

A microcefalia corresponde a um grande desafio ndo apenas de salde publica, mas também
econdmico e social, exigindo a¢des coordenadas. O objetivo que se constitui como nucleo central
desse estudo é ampliar o universo de conhecimento sobre aspectos intrinsecos da problemaética da
microcefalia no Brasil, no caso em apresso, enfatizando a aplicacdo pratica da Portaria 53/2025 e as
implicacdes na utilizacdo da parcela unica de 60 mil reais para as crian¢as com microcefalia. No que
tange a metodologia, trata-se de uma pesquisa bibliografica qualitativa que teve como énfase
pesquisar material ja existente selecionando aqueles pertinentes as tematicas do estudo em questéo.
A relevancia desse estudo se pauta no conhecimento acerca de aspectos importantes da microcefalia,
sobretudo, o conhecimento das implica¢des que podem ocorrer de acordo com a forma de administrar
0 apoio financeiro no valor de R$ 60.000,00, pago em parcela Unica pelo INSS as cringas com tal
anomalia congénita, visto que as familias ndo serdo orientadas para a realizacdo de um planejamento
financeiro nem havera investigacdo da sua aplicacdo nas necessidades da crianca beneficiada.
Conclui-se, portanto, que administrar tal beneficio apresenta desafios complexos, mormente porque
esse valor precisa cobrir necessidades de cuidados continuos, caros e de longo prazo.
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1 INTRODUCAO

O numero de criangas nascidas com
microcefalia no Brasil € expressivo, isso pode
ser averiguado através de pesquisas ja
realizadas e documentos de dominio publico.
“Dados coletados pelo sistema de agravos e de
notificacdes os quais afirmam que mais de 90
mil casos de Zika foram notificados no pais
nos periodos de 2018 até 2021 no Brasil, das
possiveis complicacGes dessa doenca, destaca-
se com mais a microcefalia (Santos et al,
2021).

Nesse diapasao, um relatério publicado
por Zatz em 2025 no G1 e republicado pelo
Fantastico intitulado “Os dez anos da epidemia
de zika: como estdo as criangas que nasceram
com microcefalia?, destaca que mais de 4,5 mil
criancas nasceram com microcefalia no Brasil
desde 2015, quando o primeiro caso
relacionado ao zika virus foi identificado.

Ademais, o0 relatério supracitado
salienta que, entre 2015 e 2017, o Brasil virou
noticia no mundo por causa do namero de
criangas nascidas com microcefalia. A medida
da cabeca dos bebés era menor que 32
centimetros e o cérebro ndo se desenvolvia,
deixando sequelas irreversiveis. Na época, 0
pais enfrentava um surto de zika, doenca
transmitida pelo mosquito aedes aegypti, o
mesmo transmissor da dengue e da

chicungunya. A primeira evidéncia de que a

microcefalia era provocada pela zika veio de
Campina Grande, no interior da Paraiba
»(Zatz, 2025).

Nesse sentido, é notorio que, de acordo
com o Centro de OperacBes de Emergéncias
em Salde Publica sobre Microcefalias do
Ministério da Saude, mais de dez mil casos de
microcefalia foram notificados em todo o pais,
com 60% das crian¢as nascidas em municipios
da regido Nordeste entre 2015 e 2016 (Brasil,
2016).

As portas de entrada para a garantia dos
direitos das criancas com microcefalia séo as
leis, dentre elas chama a atencdo a
Constituicdo Federal de 1988, a Lei Brasileira
de Inclusdo — LBI Lei n° 13.146/2015 em
consonancia com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente determina: Art. 4° Toda pessoa
com deficiéncia tem direito a igualdade de
oportunidades com as demais pessoas € nao
sofrerd nenhuma espécie de discriminacgéo; a
Lei 13.985/2020 que garante uma pensdo
especial mensal vitalicia, no valor de um
salario minimo, para criancas nascidas entre 1°
de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019
e apresentam microcefalia devido ao virus
Zika; a Portaria 53/2025 que dispGe sobre o
pagamento de parcela Unica de 60 mil reais a
este mesmo publico. Esta Gltima representa o
principal objeto desse estudo.

A verba de que trata a Portaria 53/2025

deverd ser utilizada pelas familias para a
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melhoria da qualidade de vida dos seus filhos,
seja para aquisicdo de equipamentos,
pagamento de planos de salde ou cuidados
com a acessibilidade do lar.

Cumpre salientar que, discutir sobre o
apoio a microcefalia é crucial para garantir
direitos, promover os cuidados especializados
e defender politicas publicas que oferecam
suporte financeiro e acesso a tratamentos
adequados as criangas e suas familias no
intuito de promover a dignidade e melhorar a
qualidade de vida, entretanto, também se faz
necessario que tais discussdes alcancem as
implicagfes para a utilizacdo da verba
destinada para estes beneficios.

A questdo que norteou esse estudo foi:
quais as implicagdes que podem ocorrer de
acordo com a forma de administrar o apoio
financeiro no valor de R$ 60.000,00, pago em
parcela Unica pelo INSS as cringas com tal
anomalia congénita?

A principal hipGtese para a
introspeccdo das complicacdes do problema
citado anteriormente, reside sob o prisma de
que as familias ndo serdo orientadas para a
realizacdo de um planejamento financeiro, ja
que a planificacdo de gastos de uma pessoa
com microcefalia exige abordagem de longo
prazo que inclua despesas meédicas e de
suporte.

O objetivo central desse estudo €

ampliar o universo de conhecimento sobre

aspectos intrinsecos da problematica da
microcefalia no Brasil, com foco na aplicacéo
pratica da Portaria 53/2025 e as implicacdes na
utilizacao da parcela unica de 60 mil reais para
as criancas com microcefalia. Ja o0s
especificos, enveredam, primeiramente, pela
identificagdo de conceitos do virus Zika e da
microcefalia e aspectos  histdricos, em
seguida, discorre sobre os direitos da crianca
com microcefalia na legislacdo brasileira, na
sequéncia, contextualiza os desafios juridicos
para casos de negativa aos direitos das criancas
com microcefalia, e, finalmente, analisa a
aplicacdo prética da portaria 53/2025 e as
implicacdes na utilizacdo da parcela unica de
60 mil reais para as criancas com microcefalia.

Para a melhor compreensdao do
contexto que envolve o tema em questdo, o
trabalho foi  dividido em cinco secoes:
introducdo, referencial tedrico, metodologia,
apresentacdo e analise dos resultados e
consideracGes finais.

A metodologia dessa pesquisa é
considerada  tedrica com  abordagem
qualitativa, pois envolveu a analise critica de
teorias e leis existentes sobre a temaética,
construindo uma base tedrica solida através de
uma extensa revisao bibliografica focada em
conceitos-chave e desenvolvendo argumentos
originais que dialogaram e problematizaram as
ideias presentes na literatura, sem a

necessidade de coleta de dados empiricos.
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2 MICROCEFALIA NO
BRASIL:ASPECTOS HISTORICOS,
LEGAIS E JURIDICOS.

Nesta secdo serdo discutidos aspectos
inerentes aos conceitos do virus Zika e da
microcefalia, identificacdo seu sistema de
parentesco, bem como a complexidade
causada aos individuos que sdo acometidos por
ele. Identifica ainda, os aspectos historicos
atraés de wuma linha do tempo com

acontecimentos marcantes.

2.1 CONCEITOS E BREVE HISTORICO

Em questdo do conceito da Zika, o
Boletim Epidemiologico (2029) ressalta que é
uma arbovirose causada por um virus de RNA
do género Flavivirus (ZIKV), pertencente a
familia Flaviviridae, a qual inclui o virus da
Dengue e da Febre Amarela e séo descritas
duas linhagens do virus: uma africana e outra
asiatica.

Concernente  a  microcefalia, o

Ministério da Saude, através do Protocolo de

Vigilancia ressalta que: “As microcefalias
constituem em um achado clinico e podem
decorrer de anomalias congénitas ou ter
origem ap0s o parto. As anomalias congénitas
sdo definidas como alteracOes de estrutura ou
funcdo do corpo que estdo presentes ao
nascimento e sdo de origem pré-natal” ( Brasil,
2016).

Em se tratando da complexidade do
Zika Virus e do surgimento da microcefalia,
Silva (2021, p. 59), enfatiza que isso se
constitui como ‘“‘um fato social total que reflete
uma multiplicidade de fatos e significados que
vao desde a relagdo estabelecida com o
mosquito (um ser ndo humano) a um dos atos
humanos mais béasicos, 0 nascimento da
crianga com microcefalia”. (p. 225)

Tendo em conta que o surgimento da
microcefalia esta intrinsecamente vinculada ao
Zika virus e que este possui um historico com
intercorréncias relevantes representado por
momentos cruciais, vale mencionar a seguinte

linha do tempo:
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Quadro 1 - Historico do surgimento da Zika anos 2014 — 2016

Data Acontecimento
Marco de | As autoridades de saude publica do Chile confirmaram a deteccdo de
2024 transmissdo autoctone da infeccdo pelo virus Zika na Ilha de Péascoa

(Chile) desde fevereiro de 2014, coincidindo com a transmissao nas Ilhas do
Pacifico.

Fevereiro de
2015

As autoridades brasileiras responderam a um pedido de informacGes da OPAS,
confirmando a ocorréncia de grupos de casos de exantema no estado do
Maranh&o, no nordeste do Brasil.

Maio de 2015

O primeiro caso de Zika foi confirmado no estado de Séo Paulo, Brasil, em um
homem de 52 anos.

Dezembro de
2015

A OPAS publicou um Alerta Epidemioldgico intitulado "Sindrome
neuroldgica, malformacdes congénitas e infeccao pelo virus Zika: implicacdes
para a saude publica nas Américas destacando o aumento da deteccdo de
anomalias congénitas e sindromes neuroldgicas no Brasil.

Julho de
2016

Autoridades dos Estados Unidos da América relataram um caso confirmado de
virus Zika em um cuidador de um paciente com Zika que faleceu. Até 13 de
setembro, 0 modo de transmissdo ainda ndo estava claro.

Setembro de
2016

A revista The Lancet publicou o estudo intitulado Associagdo entre infec¢do
pelo virus Zika e microcefalia no Brasil, janeiro a maio de 2016: relatério

preliminar de um estudo caso-controle

Fonte: Villar (2020).

Nesse espaco de tempo, os cuidados
tencionavam propor um direcionamento das
notificacbes e dos atendimentos dos recém-
nascidos e criangas com sindrome congénita
do acromio STORCH + ZIKA VIRUS, como
uma das principais estratégias de garantia dos

direitos desse publico.

2.2 DIREITOS DA CRIANCA COM
MICROCEFALIA NA LEGISLACAO
BRASILEIRA

A garantia dos direito de todas as
pessoas ja estd previsto na Constituicdo
Federal de 1988 quando afirma: Art. 5° “Todos

sdo iguais perante a lei, sem distingdo de

qualquer  natureza, garantindo-se  aos

brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais
a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade,
a igualdade, a seguranca e a propriedade” [...]
(Brasil, 1988).

Ja o Art. 203 determina que:

A assisténcia social sera prestada a
guem dela necessitar,
independentemente de contribuicdo a
seguridade social, e tem por objetivos:
IV - a habilitacdo e reabilitacdo das
pessoas portadoras de deficiéncia e a
promogdo de sua integracdo a vida
comunitaria; V - a garantia de um
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salario minimo de beneficio mensal a
pessoa portadora de deficiéncia [...]”.

Dessa forma, € dever do Estado garantir
atendimento especializado as criancas com
microcefalia, garantindo seu pleno
desenvolvimento, bem-estar e conquistar o
pleno exercicio da cidadania. No entanto, sabe-
se que, por si s, as vezes as leis ndo asseguram
tais direitos, isso se constitui como desafios
para as familias que, por vezes, precisam
buscar a dimensao da justica para conquista-
los. Para proteger as criangas e os adolescentes
e direcionar todos os seus direitos, foi criada a
Lei n° 8.069/90, de 13 de julho de 1990 -
Estatuto da Crianga e do Adolescente que

determina:

Art. 4° E dever da familia, da
comunidade, da sociedade em geral e
do poder publico assegurar, com
absoluta prioridade, a efetivacdo dos
direitos referentes a vida, a salde, a
alimentagdo, & educagdo, ao esporte,
ao lazer, a profissionalizacdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria Brasil, 2022).

A vista disso, foi criada a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
destinada a assegurar e a promover, em
condigbes de igualdade, o exercicio dos
direitos e das liberdades fundamentais para a

pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusao

social e cidadania.

Art. 2° Considera-se pessoa com
deficiéncia  aquela  que  tem
impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interagcdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigoes
com as demais pessoas” (Brasil,
1.990).

Ja o Art. 4° determina que “Toda pessoa
com deficiéncia tem direito a igualdade de
oportunidades com as demais pessoas € ndo
sofrerd nenhuma espécie de discriminagao”
(Brasil, 1990). Nesse sentido, menciona-se
uma politica relevante para a aquisicdo dos
direitos das criangas com microcefalia, que é a
Lei 13.985/2020, no art. 1° fica instituida a
pensao especial destinada a criangas com
Sindrome Congénita do Zika Virus, nascidas
entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro
de 2019, beneficidrias do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC). Esse apoio
previsto na Medida Proviséria é concedido a

partir dos seguintes critérios:

§ 1° A pensdo especial sera mensal,
vitalicia e intransferivel e tera o valor
de um salario minimo.

§ 2° A pensdo especial ndo poderé ser
acumulada com indenizacbes pagas
pela Unido em razdo de decisdo
judicial sobre os mesmos fatos ou com
0 BPC de que trata o art. 20 da Lei n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993.
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8 3° O reconhecimento da penséo
especial ficard condicionado a
desisténcia de agdo judicial que tenha
por objeto pedido idéntico sobre o
qual versa o processo administrativo.
8§ 4° A pensdo especial serd devida a
partir do dia posterior a cessa¢do do
BPC ou dos beneficios referidos no §
2° deste artigo, que ndo poderdo ser
acumulados com a pensao.

8 5° A pensdo especial ndo gerard
direito a abono ou a pensdo por morte
(Brasil, 2020).

A analise desses critérios é de suma
importancia para compreender 0S
procedimentos concernentes a aquisicdo do
beneficio, como a complexidade da
documentacéo, a dificuldade em comprovar a
deficiéncia e a demora na analise dos pedidos.
A falta de informacéo e o despreparo técnico
também sdo barreiras significativas, tornando
O processo mais ONeroso para 0s pais e
responsaveis.

Cumpre salienatar que existem outros
projetos de lei e iniciativas que visam garantir
direitos das criangas com microcefalia, como a
prioridade no programa Minha Casa, Minha
Vida para familias que possuem dependentes
com microcefalia, projetos que visam conceder
pensao especial e indenizacdo por dano moral
a pessoas com deficiéncia permanente
associada ao Zika, incluindo aquelas com tal

anomalia congénita.

2.3 DESAFIOS JURIDICOS PARA
CASOS DE NEGATIVA AOS DIREITOS
DAS CRIANCAS COM MICROCEFALIA

A microcefalia ganhou notoriedade no
Brasil a partir de 2015, com um surto de casos
que foi associado a infecgdo de gestantes pelo
zika virus. Tal epidemia foi declarada como
uma emergéncia de saude publica de
importancia nacional, havendo a necessidade
de muitas familias se valer do poder publico
para buscar os seus direitos, impetrando agoes
judiciais para o cumprimento do dever do
Estado.

A legislagdo sobre o tema, como o
pagamento de indenizacdo e pensdo, tem sido
atualizada e garantida ao longo do tempo, em
parte devido a luta das familias e a decisGes
judiciais. No entanto, o cuidado de criancas
com microcefalia exige atencdo constante, e 0s
desafios ndo terminam apds a aprovacdo dos
beneficios. A falta de servicos de reabilitacao
adequados e o0 alto custo do tratamento
continuam a ser problemas para muitas
familias.

Impende salientar que, para a obtencéo
do acesso aos beneficios sociais relacionados a
microcefalia decorrente do zika virus, o
processo nao exige necessariamente acgoes
judiciais, pois existem vias administrativas
para a solicitacdo. Porém, embora os direitos
estejam previstos em lei, 0 acesso a

indenizacOes e pensbes pode ser burocratico
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havendo a necessidade de intervengdes nos
casos de negativa do pedido pelo Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS), da ma
prestacdo de servico de saude pelo governo, ou
para garantir  direitos ndo  previstos
administrativamente.

Concernente ao reconhecimento do
Direito ao Beneficio Assistencial
(LOAS/BPC), muitas familias encontram
dificuldades para comprovar 0s requisitos
legais para o recebimento do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC), previsto na
LOAS (Lei Orgéanica da Assisténcia Social),
nesse caso, 0 desafio juridico é provar que a
microcefalia, especialmente em casos menos
graves, se enquadra nos critérios legais de
deficiéncia permanente e incapacitante.

No que tange a Judicializacdo do
Acesso a Beneficios, diante da negativa
administrativa pelo INSS, por exemplo, muitas
familias precisam recorrer ao Poder Judiciario
para garantir o acesso ao BPC ou outros
beneficios, enfrentando os desafios de longa
duracdo dos processos, necessidade de laudos
médicos detalhados e alto custo com
advogados ou assisténcia juridica limitada.

Os entraves litigados nos casos de
negativa de acesso aos direitos fundamentais
de criancas com microcefalia, especialmente
em contextos como o do surto de Zika virus no
Brasil, que trouxe & tona a vulnerabilidade de

milhares de familias, sio muitos, entre estes

destacam-se 0 Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), que traz o desafio de
indeferimento por critérios socioecondémicos
rigidos, mesmo em casos de necessidade
evidente. Nesse diapasdo, tem-se a base
juridica na Lei Orgéanica da Assisténcia Social
(LOAS — Lei n° 8.742/93); jurisprudéncia do
STJ flexibilizando o critério de renda e as
solucdes juridicas se pautam na judicializacao
com base em provas da condicdo de

hipossuficiéncia e deficiéncia.

A judicializacdo das politicas pablicas
é a provocagdo do Poder Judiciario
pela sociedade, seja individualmente
pelo cidaddo, seja por intermédio de
algum ator do campo juridico, como
Ministério Publico ou Defensoria
Publica, para a efetivagdo de um
direito fundamental social. Portanto,
as demandas junto ao Poder Judiciario
na judicializag&o de politicas publicas
podem incluir a efetivacdo de um
direito fundamental social que ainda
nado foi implementado por intermédio
de uma politica publica; a efetivacado
de um direito fundamental social
existente em  Direito e politicas
publicas politica publica, mas nao
implementada; a alteragdo no desenho
da politica publica; o desenho de uma
politica  publica, entre outros
(Ximenes, 2021, p.40).

No que tange ao desafio da
Judicializagcdo como Unica via de acesso, 0
principal desafio encontra-se nas familias se
veem obrigadas a acionar o Judiciario

constantemente, o que gera desgaste e demora,
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sendo que as implicacBes recorrentes Sdo 0
acesso desigual a justica (quem tem
advogado/defensor tem mais chances) e
sobrecarga do sistema judiciario. Para tanto, as
possiveis solucbes seriam fortalecimento da
atuacdo extrajudicial da Defensoria e do
Ministério Pablico com a criacdo de protocolos

administrativos eficazes.

O mundo juridico & um campo
diversificado e desafiador, com uma
série de questbes criticas que exigem
atencdo continua. A medida que o
mundo evolui, o direito também deve
evoluir para enfrentar esses desafios
complexos e garantir a justica, a
igualdade e a protecdo dos direitos
fundamentais para todos (Jusbrasil,
2025, p. 2).

Ademais a garantia dos direito de todas
as pessoas ja esta previsto na Constituicdo
Federal de 1988 quando afirma: Art. 5° “Todos
sdo iguais perante a lei, sem distingdo de
qualquer  natureza, garantindo-se  aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais
a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade,
a igualdade, a seguranga ¢ a propriedade [...]”
(Brasil, 1988).

Ja o Art. 203 determina que:

A assisténcia social sera prestada a
gquem dela necessitar,
independentemente de contribuicdo a
seguridade social, e tem por objetivos:
IV - a habilitacdo e reabilitacdo das
pessoas portadoras de deficiéncia e a
promocdo de sua integracdo a vida

comunitéaria; V - a garantia de um
salario minimo de beneficio mensal a
pessoa portadora de deficiéncia [...]
(Brasil, 1988).

Dessarte, € dever do Estado assegurar
atendimento especializado as criancas com
microcefalia, garantindo seu pleno
desenvolvimento, bem-estar e o pleno
exercicio da cidadania. Nao obstante, sabe-se
que, por si s6 as leis ndo asseguram tais
direitos, isso demanda o enfrentamento de
desafios juridicos. Por vezes, é mister buscar
a dimensdo da justica para conquista-los. Um
dos instrumentos legais utilizados na busca de
tais direitos € a Lei n® 8.069/90, de 13 de julho
de 1990 - que dispbe sobre o Estatuto da
Crianca e do Adolescente e da outras
providéncias.

Em seu Art. 4°, o ECA preconiza que
“¢ dever da familia, da comunidade, da
sociedade em geral e do poder publico
assegurar, com absoluta prioridade, a
efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
saude” [...] (Brasil, 1990). No entanto, vale
ressaltar que, mesmo a familia cumprindo seu
dever, existem os desafios que somente por
meio de jurisdicdo podem ser superados. Nesse
diapaséo, Duarte (2021,p.5), tratando sobre 0s
desafios das criancas acometidas pela

microcefalia aponta, que:

Ha dificuldade para enfrentar
problemas financeiros, tendo em vista
qgue os cuidados custam caro, e na
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maioria dos casos é necessario que
pelo menos um membro da familia
pare de trabalhar para cuidar do filho,
porque raras sdo as familias que
podem pagar alguém para ajudar e,
assim, a mae torna-se a principal
cuidadora.

Ante 0 exposto, para vencer tais
desafios, menciona-se uma politica relevante
para a aquisicdo dos direitos das criangas com
microcefalia, que é a Lei 13.985/2020. O art.
1° reza que “fica instituida a pensdo especial
destinada a criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus, nascidas entre 1° de janeiro de
2015 e 31 de dezembro de 2019, beneficiarias
do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC)”.
Esse apoio previsto na Medida Provisoria €

concedido a partir dos seguintes critérios:

§ 1° A pensdo especial serd mensal,
vitalicia e intransferivel e terd o valor
de um salario minimo.

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

8 3° O reconhecimento da penséo
especial ficard condicionado a
desisténcia de agdo judicial que tenha
por objeto pedido idéntico sobre o
qual versa o processo administrativo.
8§ 4° A pensdo especial sera devida a
partir do dia posterior a cessacdo do
BPC ou dos beneficios referidos no §
2° deste artigo, que ndo poderdo ser
acumulados com a pensao.

§ 5° A pensdo especial ndo gerard
direito a abono ou a pensdo por morte
(Brasil, 2020).

O avanco supracitado é essencial para
as criangas com microcefalia, no entanto, os
desafios residem na complexidade e na
concretizacdo da legislacdo, que envolve a
provacdo do nexo causal com o Zika virus para
a concessao de beneficios como a indenizacao
e a pensao vitalicia, ha também outros desafios
como a dificuldade de acesso a esses direitos
devido a burocracia e a falta de informacéo
para a garantia de tais direitos.

Em vista disso, em maio de 2019, A
Comissdes de Direitos Humanos e Minorias,
de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, de Seguridade Social e de Defesa
dos Direitos da Mulher da Cémara dos
Deputados promoveu um seminario para as
maées de criangas com microcefalia e publicou
alguns relatos proferidos pelas mées naquele
seminério sobre as dificuldades encontradas.
De acordo com Calvi (2019, p.17), as maes
relataram muitas dificuldades em incluir os
filhos com deficiéncia na sociedade, que vao
desde o desenvolvimento neuropsicomotor até
questdes sociais que precisa de intervencgdes

juridicas.
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3. APLICACAO PRATICA DA
PORTARIA 53/2025 E AS IMPLICACOES
NA UTILIZACAO DA PARCELA UNICA
DE 60 MIL REAIS PARA AS CRIANCAS
COM MICROCEFALIA

A conquista mais recente e vultosa para
as pessoas com microcefalia foi a criacdo da
Medida Provisoria n° 1.287, de 8 de janeiro de
2025 que institui apoio financeiro a pessoa
com deficiéncia decorrente de sindrome
congénita associada a infeccao pelo Zika virus

que trouxe a seguinte determinacao:

Art. 1° Fica instituido apoio financeiro
a pessoa nascida entre 1° de janeiro de
2015 e 31 de dezembro de 2024, com
deficiéncia decorrente de sindrome
congénita causada pela infeccdo da
genitora pelo virus Zika durante a
gestacao” (Brasil, 2025)

Art. 2° O apoio financeiro de que trata
esta Medida Provisoria consistira no
pagamento de parcela Gnica, no valor
de R$ 60.000,00 (sessenta mil reais).

Art. 3° O requerimento sera realizado
perante o Instituto Nacional do
Seguro Social — INSS, conforme
critérios  estabelecidos em ato
conjunto do Ministério da Saude, do
Ministério da Previdéncia Social e do
INSS, sendo obrigatéria  a
constatacéo:

| - da relacdo entre a sindrome
congénita e a contaminagdo da
genitora pelo virus Zika durante a
gestagdo; e

Il - da deficiéncia (Brasil, 2025).

A medida proviséria citada e a

concessdo da parcela unica oferecem alivio

financeiro imediato as familias, que

geralmente enfrentam condigdes
socioecondmicas precarias e gastos elevados
com  tratamentos  médicos,  terapias,
medicamentos e transporte. Em muitos casos,
a renda familiar é baixa e o beneficio
representa uma oportunidade de melhorar a
qualidade de vida da crianca e de seus
cuidadores. Objetiva garantir a dignidade das
pessoas com microcefalia, além de contribuir
para a reducéo das desigualdades sociais. Essa
MP também é um instrumento para reforcar a
importancia do Estado Social na protecdo das
pessoas com deficiéncia, mais especificamente
as que estdo no contexto da microcefalia.

Cumpre ressaltar que os principais
critérios para o acesso ao beneficio sdo:
nascimento entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de
dezembro de 2024; apresentar deficiéncia
decorrente da sindrome congénita causada pela
infeccdo da mée pelo Zika virus; requerimento
ao INSS com documentos como certidédo de
nascimento, documento da mée, laudos
médicos e de imagem compativeis. Outrossim,
o valor ndo sera considerado para calculo de
renda familiar para fins de Cad Unico, BPC ou
Bolsa Familia. Além disso, o requerimento
deveria ser realizado até 31 de outubro de 2025
(prazo anunciado) e o INSS tem até dezembro
de 2025 para analisar.

Em se tratando das implicagfes na

utilizacdo da parcela unica de 60 mil reais para
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as criancas com microcefalia, destacam-se a
vulnerabilidade socioecondmica das familias,
pois o fato de o valor ser um pagamento Unico
corre 0 risco de ndo ser realizado um
planejamento financeiro pelas familias, uma
vez que muitos ndo tiveram acesso a educagao
financeira bésica, além disso, a falta de
estabilidade dificulta o planejamento, o que
dificulta o controle de gastos incorrendo no uso
inconsciente do beneficio.

A aplicacdo adequada desse recurso é
um grande desafio. Pois, a auséncia de
acompanhamento  técnico e orientacdo
financeira fazem com que algumas familias
utilizem o valor de maneira pouco planejada, o
que pode resultar na rapida exaustdo do
dinheiro, sem garantir melhorias duradouras.
Além disso, como o beneficio € pago em
parcela Unica, ele ndo assegura suporte
continuo para despesas que s&o permanentes e
crescentes ao longo da vida da crianga. Nesse
sentido é interessante que 0S responsaveis
pelas criancas com microcefalia atentem a tais
questdes inerentes ao planejamento dos gastos

conforme o seguinte:

Os individuos sdo convocados a viver
dentro de suas posses, monitorando
seu orcamento e planejando suas
compras. E importante notar que esse
conselho vai na contraméo dos modos
de vida das sociedades
contemporéneas, marcadas pelo alto
indice de consumo (Scholl, 2017,

p.6).

Ademais, mesmo mediante um
planejamento, a parcela Unica é considerada
impropria para cobrir as despesas futuras e de
longo prazo das criancas e de suas familias,
que exigem cuidados ininterruptos e caros,
como tratamentos e estimulagdo precoce, que
séo constantes para criangas com microcefalia.
E importante ter em mente que essa quantia
pode ndo ser suficiente para cobrir todos os
gastos  relacionados a crianga com
microcefalia. Além disso, é fundamental que
haja transparéncia e prestacdo de contas por
parte das familias, para garantir que o dinheiro
seja utilizado de forma adequada e em
beneficio da crianca.

A utilizacdo da parcela Unica de 60 mil
reais para criangas com microcefalia
representa uma importante iniciativa de
reparacao social, no entanto, traz implicagdes
preponderantes quanto a gQestdo e a
sustentabilidade do apoio oferecido. Sem
acompanhamento adequado e politicas
complementares, o beneficio pode se esgotar
rapidamente, sem  garantir  melhorias
permanentes na qualidade de vida das familias.
Diante disso, analisa-se 0 seguinte contexto
exposto no Referencial de Controle de

Politicas Publicas:

Uma vez em operacdo, as politicas
publicas precisam ser continuamente
fiscalizadas e avaliadas. E durante
este periodo que se busca garantir que
as intervencdes operem, de fato,
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conforme o planejado; que o
desempenho destas seja eficiente e
gue os objetivos das intervencgdes
publicas sejam alcancados (Brasil,
2021, p. 12).

A auséncia de fiscalizacdo das politicas
publicas € um problema juridico e social que
pode ser analisado sob a perspectiva da
ineficiéncia do Estado e da auséncia de
mecanismos de controle para garantir a
efetividade dos direitos fundamentais. O
direito brasileiro estabelece a necessidade de
um planejamento para a implementacdo de
politicas publicas, que devem ser fiscalizadas
por 6rgdos internos e, em caso de inércia ou
omissdo do poder publico, pelo Judiciario.
Dessa feita, é notorio que a auséncia de tal
fiscalizacdo  publicas pode levar a
consequéncias graves.

Portanto, ¢ fundamental que o poder
publico una a assisténcia financeira a
programas de orientagdo, acompanhamento
social e fiscalizacdo continua, assegurando que
0 auxilio cumpra sua funcéo de forma justa e

duradoura.

4. METODOLOGIA

No gue tange a metodologia, trata-se de
um estudo exploratério, que é a forma utilizada
para o levantamento de informacdes e que
permite  um conhecimento profundo dos

problemas e documental, com abordagem

qualitativa bibliografica, que teve como énfase
pesquisa em material ja existente,
selecionando aqueles pertinentes as tematicas
do estudo em questdo e as leis que se inserem
nesse contexto.

Nesse tipo de pesquisa, 0 objetivo
principal € deixar claro todas as informagdes a
respeito do que foi descoberto ou quais 0s
fatores que contribuem para que tal fendbmeno
aconteca e nao somente descrever os dados.
Também foram incluidas impetragdes judiciais
publicadas entre janeiro de 2021 e abril de
2025.

A partir dessas definigdes, destacam-se
0S passos seguidos para que fossem
impetrados: Definicdo do tema e delimitacdo
do objeto de estudo para direcionar as buscas
e evitar dispersdo; Estabelecimento dos
objetivos que orientaram o desenvolvimento
da pesquisa, detalhando as metas a serem
alcancadas; Exploracdo de diversas fontes de
informacdo, como livros, artigos cientificos,
dissertacdes, sites especializados, entre outros,
registrando todas as referéncias bibliogréaficas
de forma completa e padronizada; Analise e
selecdo do material sobre microcefalia, de
acordo com sua relevancia para o estudo em
questdo (nessa fase aconteceram as anotacgoes,
resumos e fichamentos para organizar as
informacoes e facilitar a escrita).

Os principais autores que integram essa

pesquisa sdo tedricos que j& discutiram e
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escreveram sobre a microcefalia, autores de
textos que apresentam dados em fontes seguras
e confiaveis. Para tanto, foram pesquisados e
analisados textos cientificos, selecionados em
fontes seguras e confidveis na base de dados
como Scielo, JusBrasil, Google Académico e
repositdrios das Universidades.

5 RESULTADOS E DISCUSSOES

A andlise da Portaria Conjunta
MPS/MS/INSS n° 53, de 19 de maio de 2025,
publicada no Diario Oficial da Unido, permitiu
identificar seus principais efeitos praticos na
operacionalizacdo do apoio financeiro em
parcela Unica para criangas com microcefalia
decorrente da sindrome congénita do Zika
virus. Os resultados alegam que o beneficio é
destinado a criangas nascidas entre 1° de
janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2024,
diagnosticadas com deficiéncia permanente
decorrente de infeccdo materna pelo virus
durante a gestagdo. Porém, foi observado a
auséncia de mecanismos de acompanhamento
do uso do recurso.

A andlise documental indica ainda que,
desde sua publicagédo, a Portaria teve ampla
divulgacéo, com relatos de ajustes normativos
e orientacbes complementares do INSS e do
Ministério da Previdéncia Social. 1sso

demonstra a fase inicial de implementacdo do

programa e a necessidade de consolidacdo dos
fluxos administrativos.

A aplicacdo pratica da Portaria n°
53/2025

reconhecimento do impacto social e

representa um avanco no

econdmico das familias afetadas pela sindrome
congénita do virus Zika. Entretanto, a
efetividade da norma depende de uma série de
fatores operacionais, sociais e econdmicos.
Primeiramente, ha a questdo da acessibilidade
ao beneficio. Apesar da digitalizacdo dos
servicos do INSS, muitas familias ainda
sentem dificuldade de acesso ao Meu INSS e o
acompanhamento do processo.

Todavia, o ponto crucial desse estudo
foi a compreensdo das implicacbes na
utilizacdo da parcela unica, observa-se que o
valor de R$ 60.000,00, que tem potencial de
gerar alivio financeiro imediato, sobretudo em
familias de baixa renda que enfrentam custos
com transporte, reabilitacdo e medicamentos.
Entretanto, a natureza pontual do pagamento
pode comprometer a  sustentabilidade
financeira em longo prazo, considerando que a
deficiéncia associada a microcefalia exige
cuidados continuos. A vista disso recomenda-
se associar a indenizacdo Unica a orientacGes
sobre uso responsavel dos recursos e a politicas
complementares,  orientagdo  para um
planejamento financeiro e fiscalizacdo acerca

da utilizagdo do beneficio.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo desse estudo permitiu
compreender que a microcefalia, anomalia
congénita que tem grande destaque no Brasil,
corresponde a um grande desafio, ndo apenas
de saude publica, mas também econdmico e
social, exigindo acbes coordenadas. Nessas
consideracbes finais, cabe ressaltar que o
problema norteador dessa pesquisa foi
respondido com éxito, pois durante o estudo
ficou evidente que as implicacbes na
utilizacao da parcela unica de 60 mil reais para
as criangas com microcefalia poderdo ocorrer
devido aos fatores ja previsto na hpotese.

A pesquisa que teve como objetivo
ampliar o universo de conhecimento sobre
aspectos intrinsecos da problematica da
microcefalia no Brasil e analise da Portaria
53/2025 e as implicacbes na utilizacdo da
parcela Unica de 60 mil reais para as criangas
com microcefalia foi alacangado com sucesso
apesar da complexidade.

A relevancia desse estudo se pauta no
conhecimento adquirido a respeito das
implicacBes na utilizacdo da parcela Unica de
60 mil reais para as criangas com microcefalia,
e nos desafios que podem ser enfrentados de
acordo com a forma de administrar tal apoio
financeiro, uma vez que esse valor precisa
cobrir necessidades de cuidados continuos,

caros e de longo prazo.

Conclui-se que a indenizacdo € um
alivio financeiro, mas ndo é uma solucdo
permanente, exigindo um planejamento
cuidadoso e estratégias de gestdo para
maximizar seu impacto ao longo da vida da
crianga. Ademais, a Portaria n°® 53/2025 deve
ser compreendida ndo apenas como um ato
normativo, mas como parte de uma politica
publica de reparacdo e inclusdo social, que
requer  constante  aperfeicoamento e

sensibilidade na sua aplicagéo.
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