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Resumo:

Vida e saude, direitos de criancas e adolescentes, constituem desafios diante de sindromes,
doencgas raras ou condi¢cdes neuroatipicas. Tomando-se como objeto as campanhas virtuais
para arrecadacao de recursos, definiu-se como objetivo conhecer as necessidades geradoras
das campanhas e as estratégias adotadas pelas familias para prové-las. Optou-se pela
pesquisa documental, com coleta de dados em jornal. Entre 2019 e 2023 identificou-se 24
noticias envolvendo 12 criangas e 01 adolescente, 7 meninas e 6 meninos, entre 6 meses e
14 anos. Os recursos custearam tratamentos indisponiveis ou insuficientes no SUS,
deslocamento e permanéncia dos pais em outras cidades para acompanhar os filhos.

Palavras-chave: Direito a vida e a saude; Criancas e adolescentes; Judicializagao; Doencgas
raras; Campanhas virtuais.

Abstract:

Life and health, the rights of children and adolescents, constitute challenges in the face of
syndromes, rare diseases or neuroatypical conditions. Taking as object the virtual campaigns
for fundraising, the objective was to know the needs generating the campaigns and the
strategies adopted by the families to provide them. Documentary research was chosen, with
data collection in a newspaper. Between 2019 and 2023, 24 news items were identified
involving 12 children and 01 adolescent, 7 girls and 6 boys, between 6 months and 14 years
old. The resources paid for unavailable or insufficient treatments in the SUS, travel and
permanence of parents in other cities to accompany their children.

Keywords: Right to life and health; Children and adolescents; Judicialization; Rare diseases;
Virtual campaigns.
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1 INTRODUGAO

Em 1990 entrou em cena uma ferramenta juridica impar no campo dos direitos da
infancia, o Estatuto da Crian¢a e do Adolescente (ECA), Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990. A
doutrina da situagao irregular, fundamento do Cdédigo de Menores de 1979, teve sua existéncia
encerrada do ponto de vista legal. Embora, no plano das praticas, tenha persistido e, quem
sabe, ainda persista, a revelia da doutrina da protecao integral, anunciada pelo ECA.

Desde 1990 alteragdes foram introduzidas no ECA, como aquelas verificadas nos
capitulos que tratam dos direitos fundamentais e do Conselho Tutelar. Tais mudangas
demonstram adequagbes a realidade, as reivindicagdes sociais, entre outros fatores.
Entretanto, os direitos fundamentais mantiveram-se intactos, conforme o Art. 4°, os quais séo
os direitos “referentes a vida, a saude, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria” (Brasil, 1990a).

A década de 1990 trouxe ferramentas importantes para as politicas sociais. Destacam-se
a Lei n° 8.080/1990, que trata da “promogao, protecéo e recuperagao da saude, organizagao e
o funcionamento dos servigos correspondentes” (Brasil, 1990b); a Lei n® 8.142/1990, que trata
da “participagdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Saude (SUS) e sobre as
transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area da saude [...]” (Brasil,
1990c); a Lei n° 8.742/1993, que “Dispde sobre a organizagdo da Assisténcia Social [...]”
(Brasil, 1993).

Legislacbes vitais, pois delas derivaram politicas para a garantia dos direitos de criangas
e adolescentes. Destacam-se as Leis referentes ao SUS e o ECA, em razao do objeto em torno
do qual serao tecidas as reflexdes, ou seja, as campanhas nas redes sociais em beneficio de
criangas e adolescentes como estratégias para garantir o direito a vida e a saude.

A materializacao do direito a vida e a saude remete a politica de saude e, em especial, ao
Sistema Unico de Saude. A Lei n° 8.080/1990 afirma, no Art. 2°, que “A saude é um direito
fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢des indispensaveis ao seu
pleno exercicio” (Brasil, 1990b), o que inclui criangas e adolescentes.

Embora o direito a saude esteja regulamentado e consolidado nas legislagdes citadas, o
acesso aos recursos para a sua efetivacao ainda constitui um desafio enfrentado pelas familias
€ suas criangas, particularmente, aquelas em condigdo crbnica, acometidas de sindromes,
doencas raras ou condicbes neuroatipicas. De um lado, ha o direito a saude. De outro, o
sistema de saude com suas limitagdes, incluindo os procedimentos que néo estdo previstos,
seja pelo alto custo, pela falta de registro e autorizagédo por parte dos 6érgaos competentes, por
estarem ainda em fase de pesquisa e desenvolvimento, entre outros. Soma-se a esse cenario
as tecnologias na éarea da saude, em constante transformagdo, e o alto custo dos
procedimentos e seus insumos. Cita-se como exemplo a medicagido para a Atrofia Muscular

Espinhal (AME) e sua urgéncia, visto que ha um tempo limitado para iniciar o tratamento de
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modo a garantir a sua efetividade. Em razdo da indisponibilidade no SUS até recentemente,
além do alto custo, as familias iniciavam uma jornada em busca de recursos financeiros que
Ihes permitissem obter o que havia de mais inovador para a recuperagao da saude de suas
criangas. Recorriam, pois, a solidariedade através das tecnologias da informagéo e das redes
sociais para garantir o direito de suas criangas anunciado nas legislagées.

A partir dessa realidade definiu-se como objeto de estudo as campanhas virtuais para
arrecadar recursos financeiros em beneficio do direito a vida e a saude de criancas e
adolescentes. E delineou-se como objetivos identificar as necessidades que geraram as
campanhas virtuais, conhecer as estratégias utilizadas pelas familias e refletir sobre a
solidariedade como resposta parcial ou total em substituicdo ao direito constitucional.

Para explorar o objeto citado, optou-se pela pesquisa qualitativa, em fonte documental,
cujas bases empiricas foram noticias veiculadas no Jornal O Municipio — Blumenau/SC, jornal
online, de abrangéncia regional no tocante a cobertura midiatica. Ressalta-se que ha ciéncia
quanto aos limites da fonte selecionada. As campanhas visam sensibilizar o publico e, portanto,
sdo seletivas quanto ao tipo de informagao. Assim, pode haver lacunas e auséncia de dados
importantes para a compreensao aprofundada da realidade das familias.

Foram mapeadas as noticias de campanhas por meio dos descritores campanhas,
criangas, vakinha, doengas raras. Tomou-se como janela temporal o periodo entre 2019 e
2023'", em Blumenau e regido. Apos a identificagdo das noticias, iniciou-se a leitura para
confirmar a pertinéncia com o objeto de estudo, ou seja, se cumpriam os requisitos: crianga
com sindromes, doencas raras e condicdes neuroatipicas; campanhas para arrecadar recursos
com a finalidade de custear tratamentos de salde e outras necessidades familiares
relacionadas a crianga. Confirmada a pertinéncia, organizou-se uma planilha contendo os
dados: nome da crianga, idade, local de moradia, diagnéstico médico informado na noticia,
necessidades apresentadas, ac¢des realizadas com o fim de obter os recursos. Deste processo
resultou a localizagdo de 24 noticias referentes a 12 criangas e 01 adolescente.

Os dados obtidos serdao apresentados e analisados ao longo deste artigo, cuja
organizacgao contempla os seguintes itens, além desta introducao, Do Direito a Vida e a Saude:
a interlocucao entre o Estatuto da Crianga e do Adolescente e a Politica de Saude; O direito a
vida e a saude e os limites da judicializacdo; As campanhas em beneficio de criancas,

adolescentes e suas familias; Consideracoes finais e Referéncias bibliograficas.

2 DO DIREITO A VIDA E A SAUDE: A INTERLOCUGAO ENTRE O ESTATUTO DA CRIANGA
E DO ADOLESCENTE E A POLITICA DE SAUDE

Esta sessdo abordara elementos centrais do Estatuto da Crianga e do Adolescente e uma
sintese do capitulo Do Direito a Vida e a Saude e sua interlocugdo com a politica de saude.
O Estatuto da Crianca e do Adolescente, Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, trouxe

' Os dados empiricos do periodo s&o ilustrativos para o debate. Sabe-se que as campanhas persistem.
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novos paradigmas para a protecado a infancia no Brasil. Esta organizado em duas partes. Na
primeira parte anuncia os direitos fundamentais de criangas (até 12 anos de idade) e de
adolescentes (entre 12 e 18 anos e, excepcionalmente, até 21 anos), segundo o Art. 2°,, quais
sejam: “a vida, a saude, a alimentacao, a educagao, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacao,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria”, bem
como os atores responsaveis: familia, comunidade, sociedade e poder publico. Destaca, ainda,
a absoluta prioridade no que tange ao atendimento, conforme o Art. 4° (Brasil, 1990a).

De acordo com o Art. 3° as criangas e aos adolescentes deve-se garantir “todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral,
espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade”. Considerando-os, ainda, “como
pessoas em desenvolvimento”, afirmado no Art. 6°. Por fim, veda qualquer conduta que
implique em violagado dos direitos fundamentais, seja na forma de “negligéncia, discriminagao,
exploragao, violéncia, crueldade e opressao”, seja por omissao ou agao, segundo dispde o Art.
5° que anuncia sangdes para cada ator responsavel por tais violacbes (Brasil, 1990a). Na
sequéncia, detalha os direitos fundamentais e a prevencao a ameaca ou violagdo dos mesmos.

Na segunda parte, o ECA trata da Politica de Atendimento, das Medidas de Protegéo, da
Pratica de Ato Infracional, das Medidas Pertinentes aos Pais, do Conselho Tutelar, do Acesso a
Justica, dos Crimes e das Infracbes Administrativas e, por fim, apresenta as disposic¢des finais
e transitorias (Brasil, 1990a).

O capitulo Do Direito a Vida e a Saude trata de conteudos relativos a programas e
politicas destinadas as criangas e as gestantes e puérperas, contemplando o ciclo da gravidez
até o desenvolvimento infantojuvenil, por meio do SUS.

O Art. 7° afirma que “A crianga e o adolescente tém direito a protecao a vida e a saude,
mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢cdes dignas de existéncia” (Brasil, 1990a). E o
Art. 8° garante o acesso a “[...] programas e as politicas de saude da mulher e de planejamento
reprodutivo e, as gestantes, nutricao adequada, aten¢cao humanizada a gravidez, ao parto e ao
puerpério e atendimento pré-natal, perinatal e pés-natal integral” (Brasil, 1990a).

Na continuidade, a legislacao descreve o caminho a ser percorrido no ambito do SUS
para que o direito a vida e a saude seja materializado. Incluindo assisténcia psicologica, a
atencdo as mulheres que desejarem fazer a entrega de filho para adogdo, as mulheres
privadas de liberdade entre outras condicbes especificas, assim como o direito a orientacado
sobre aleitamento e alimentagado complementar e desenvolvimento infantil (Brasil, 1990a).

Destaca-se o Art. 10, que prevé, dentre as obrigagbes de hospitais e demais
estabelecimentos publicos e particulares de atendimento a saude de gestantes, conforme o
incisso lll, “proceder a exames visando ao diagndstico e terapéutica de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientagdo aos pais” (Brasil, 1990a).

O Art. 11 aborda a atencao integral & saude de criangcas e adolescentes voltada a

promogao, protecao e recuperagado. No §1° consta que criangas e adolescentes com deficiéncia
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receberdo atendimento “sem discriminagcdo ou segregacdo, em suas necessidades gerais de
saude e especificas de habilitagao e reabilitacdo”. O §2° complementa prevendo o fornecimento
de “medicamentos, oOrteses, préteses e outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento,
habilitacdo ou reabilitacdo”. E o §3° prevé “formacdo especifica e permanente” para
profissionais que atuam com criangas na primeira infancia com vistas a “deteccao de sinais de
risco para o desenvolvimento psiquico, bem como para o acompanhamento” (Brasil, 1990a).

O referido Capitulo prossegue tratando do dever dos estabelecimentos de saude de
ofertar condicbes para a “permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos
casos de internagcao de crianca ou adolescente” (Art. 12) e da obrigagcdo de comunicar ao
Conselho Tutelar os casos que se configurem como “suspeita ou confirmagao de castigo fisico,
de tratamento cruel ou degradante e de maus-tratos contra crianca ou adolescente” (Art. 13). O
Art 14 refere-se a promogao de “programas de assisténcia médica e odontoldgica para a
prevencao das enfermidades que ordinariamente afetam a populacao infantil, e campanhas de
educacao sanitaria para pais, educadores e alunos”. Em seus paragrafos constam: vacinagao,
saude bucal e atengdo odontolégica e aplicagdo obrigatoria, em consulta pediatrica de
acompanhamento, de protocolos que visem detectar riscos ao desenvolvimento psiquico de
criangas no decorrer dos primeiros 18 meses de vida (Brasil, 1990a).

Em sintese, o ECA dispde sobre o direito a vida e a saude, prevé acdes e servicos
prestados diretamente pelo SUS, procedimentos a serem adotados pela rede privada e remete
também a outras politicas publicas, como a assisténcia social. E o SUS, por sua vez, dispde de
politicas especificas para segmentos, dentre elas, a Politica Nacional de Atencao Integral a
Saude da Crianga e a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencgas Raras.

A Politica Nacional de Atencéao Integral a Saude da Crianga (Art. 2°) objetiva:

[...] promover e proteger a saude da crianga e o aleitamento materno, mediante a
atencéo e cuidados integrais e integrados da gestacdo aos 9 (nove) anos de vida, com
especial atencdo a primeira infancia e as populagdes de maior vulnerabilidade, visando
a redugdo da morbimortalidade e um ambiente facilitador a vida com condigdes dignas
de existéncia e pleno desenvolvimento (Ministério da Saude, 2015).

Conforme o Art. 6°, a Politica Nacional esta organizada em eixos estratégicos:

| - atengdo humanizada e qualificada a gestagdo, ao parto, ao nascimento e ao
recém-nascido [...];

Il - aleitamento materno e alimentagdo complementar saudavel [...];

Il - promogéo e acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento integral [...];

IV - atencdo integral a criangas com agravos prevalentes na infancia e com doengas
crénicas [...];

V - atengdo integral a criangca em situacdo de violéncias, prevencédo de acidentes e
promogao da cultura de paz [...];

VI - atengédo a saude de criangas com deficiéncia ou em situagdes especificas e de
vulnerabilidade [...]; e

VII - vigilancia e prevengdo do obito infantil, fetal e materno [...].(Ministério da Saude,
2015).

Quanto as doengas raras, o Ministério da Saude (2025a) as define como “enfermidades
geralmente crbnicas e de baixa frequéncia na populacdo em geral” e que apresentam como

caracteristicas gerais:

[...] quadros de adoecimento progressivos, degenerativos e incapacitantes. Tém
necessidades assistenciais complexas em termos de diagndstico, tratamento ou
acompanhamento. Necessitam de cuidados e agbes integradas, multidisciplinares e

I



L corvd rirses FR, dies 225 @ 2650 che= Blaka de 230008 155
P =S T L

multiprofissionais. Podem causar elevado sofrimento fisico e psicossocial para
individuos e familias. Constituem um grupo numeroso e diverso de problemas de saude.

Para Moreira (2018, p. 1), a adogao da expressao “doenga rara” representa um ganho do
ponto de vista epidemiolégico, pois “atribui um dinamismo positivo ao fato de que cada grupo
de pessoas que vive com determinada doenga varia muito em tamanho, sendo considerado
reduzido do ponto de vista epidemiologico.” Em sintese, os diferentes grupos fragmentados em
razao da multiplicidade das doencgas raras ganham visibilidade ao comporem uma categoria
contemplada com uma politica de saude.

Em 2014 o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional de Atengao Integral as
Pessoas com Doencas Raras e aprovou as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com
doencas raras no ambito do SUS. Resultado de um Grupo de Trabalho composto por
representantes de gestores do SUS, de sociedades cientificas e de organizagbes de pacientes.

E, de acordo com o Art. 4°, seu objetivo consiste em,

[...] reduzir a mortalidade, contribuir para a reducdo da morbimortalidade e das
manifestagbes secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de
agbes de promocgdo, prevengao, deteccdo precoce, tratamento oportuno redugéo de
incapacidade e cuidados paliativos (Ministério da Saude, 2014).

Acrescenta, ainda, que se ftrata de uma politica “transversal as redes tematicas
prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencao as Pessoas com Doencas Croénicas, Rede

de Atencao a Pessoa com Deficiéncia”, entre outras (Ministério da Saude, 2014).

3 O DIREITO A VIDA E A SAUDE E OS LIMITES DA JUDICIALIZAGAO

Esta sessédo sera dedicada a discusséo da judicializagdo como uma das estratégias para
a garantia dos direitos, pois os dados da pesquisa indicaram que algumas familias recorreram
a justica em busca do direito a vida e a saude.

Nogueira Neto (2012, p. 28) define a “jurisdicionalizacdo” ou “justicializacdo” dos
“conflitos conjunturais e pontuais” como a sua inser¢gdo “no campo da normativa juridica”.
Portanto, ‘justicializar’ significa inserir as questdes nos “marcos normativos juridicos” ou instituir
como direito. Enquanto que a judicializagdo “caracteriza-se pela transferéncia, para o Poder
Judiciario, da responsabilidade de promover o enfrentamento a questao social, na perspectiva
de efetivacao dos direitos humanos” (Aguinsky; Alencastro, 2006, p. 21). A “judicializa¢ao” &,
por conseguinte, uma agado mais restrita, tendo em vista que “judicializa-se” o que ja foi
“jurisdicionalizado”, como no caso em tela, a vida e a saude como direitos.

Embora a busca por direitos pela via judicial se dé de forma individual, retirando o foco do
direito da coletividade e privando do acesso ao direito quem nao recorreu a justica, trata-se de
um caminho trilhado diante da urgéncia de garantir a vida e a saude. O depoimento abaixo é

ilustrativo a esse respeito:

Em 12/04/2019 entramos com uma agéo judicial pleiteando o tratamento com Spinraza
[...], contra o Estado de Santa Catarina, uma vez que a Constituicdo Federal garante a
TODOS o direito a vida e a saude, sendo DEVER do Estado garantir esses direitos
basicos a todos os cidaddos. Obtivemos uma liminar (tutela de urgéncia) favoravel,

I
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obrigando o Estado a fornecer as 04 primeiras doses do Spinraza. Porém, a MM. Juiza
do caso requereu que, no prazo de 24 horas, prestemos contas do montante arrecadado
com a campanha até o momento, para que o Estado APENAS COMPLEMENTE o valor
faltante para as 04 primeiras doses. (Familia [...], 2019).

No caso em questdo, a familia havia deflagrado campanha para a aquisicao do
medicamento enquanto tramitava a agao judicial. Fato que levou a justica a determinar ao
Estado a complementagao do valor. Outro exemplo foi identificado na noticia que tratava da
obrigatoriedade do “governo do Estado de Santa Catarina” de “fornecer canabidiol para o
tratamento de um menino de 4 anos, morador de Blumenau, que possui autismo severo,
epilepsia, convulsbes e crises anafilaticas” (Silva, 2020). Nesse caso, a familia recorreu a
Defensoria Publica, que moveu a agao para garantir o acesso ao medicamento.

De um lado, as familias tém urgéncia para obter 0 acesso aos recursos necessarios aos
cuidados de seus filhos. De outro lado, a judicializagdo pode significar um tempo de espera
incompativel com a gravidade das situagcées. Como afirmou uma das maes, “a familia esta com
um processo judicial para conseguir a gratuidade do tratamento pelo governo federal. No
entanto, ndo ha uma previsdo para que isso se concretize”, referindo-se a medicacao
indisponivel no Brasil, destinada ao tratamento de complicacbes da fibrose cistica. E, enquanto
a judicializacdo tramitava, a familia buscou alternativas como organizar “pasteladas,
macarronadas, feijoadas e bingos”, além de rifa de uma “camiseta autografada”, doada por um
jogador de futebol (Bernardes, 2022a). Outra familia organizou a campanha para a aquisigao
de leite especial que, na ocasido, custava em torno de R$ 200,00 a lata, sendo que o bebé
tomava 14 latas por més. Segundo declarou a mae, “o leite foi solicitado pela policlinica, mas
acabou sendo negado, precisando entrar na justica” (Bruch, 2021).

Marcal et al. (2020, p. 14) afirmam, com base em pesquisa realizada com cuidadoras de
familiares, que “a judicializacdo na saude é uma pratica comum e crescente entre os usuarios.”
E que as familias sdo “obrigadas a buscar judicialmente servigos, medicamentos e transporte
para seus familiares. Isso porque, embora o SUS garanta o direito a saude, na pratica, os
pacientes estao desassistidos, fazendo com que recorram a justica para garantir seus direitos.”

Mas nem todas as familias recorreram a judicializacdo. Destaca-se a campanha para
aquisicdo de vacina, no valor de R$ 2.200,00. Conforme noticiado, “O bebé [...], de apenas 6
meses, conseguiu tomar as vacinas para auxiliarem na recuperagao da bronquiolite, doenca
que o pequeno contraiu.” A ndo oferta pelo SUS levou a familia a organizar “vaquinha para
arrecadar esse dinheiro, ja que a mae [...], ndo consegue trabalhar, porque a saida dela pode
acabar piorando a situacao trazendo outras doengas de fora” (Glatz, 2023).

Conforme assinalado, a judicializacdo implica na busca do direito por meio do Poder
Judiciario. Enquanto que a “jurisdicionalizagao” refere-se a incorporagao e o reconhecimento de
um direito. A esse respeito, em fevereiro de 2026 o Ministério da Saude informou sobre a oferta
de medicamento que consiste em “anticorpo que garante prote¢cdo imediata contra o virus
sincicial respiratério, principal causa de bronquiolite e de internagbes em bebés.” Destina-se a

“recém-nascidos prematuros, com idade gestacional de até 36 semanas e 6 dias, e a criangas
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de até 23 meses com comorbidades.” Ao contrario da vacina, o medicamento “é um anticorpo
pronto que atua logo apés a administracdo” (Ministério da Saude, 2026).

Outro exemplo de “jurisdicionalizagdo” foi a incorporagdo do medicamento Zolgensma? no
SUS, para tratamento da AME tipo 1, com acesso previsto nos servigos especializados em
doencgas raras distribuidos em varios Estados. Conforme a Secretaria de Comunicagio Social
do governo federal, em 2025 duas criangas receberam o tratamento seguindo o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal (Ministério da Saude, 2025b). O
acesso a terapia com Zolgensma?® gerou parte das campanhas realizadas entre 2019 e 2023.

Nota-se que o direito as terapias citadas compde o direito a vida e a saude,
jurisdicionalizado, inscrito na Constituicao Federal de 1988 e no ECA. Em tese, ndo havera
mais necessidade de judicializagdo, exceto diante da negagdo ou da nao oferta de
atendimento. Situacdo que levara as familias a recorrerem ao Poder Judiciario como um poder
substitutivo e que, espera-se, efetivara o direito*. De qualquer modo, a judicializagdo responde

demandas individuais, ndo ampliando a oferta de servigos com vistas a universalidade.
4 AS CAMPANHAS EM BENEFICIO DAS CRIANGAS, ADOLESCENTES E SUAS FAMILIAS

Neste item serdo abordadas as campanhas em beneficio de criangas, adolescentes e
suas familias, destacando-se a responsabilizacao das familias pelos cuidados e seus custos,
parcial ou total. Contexto em que a auséncia ou insuficiéncia do Estado reaviva a filantropia por
meio da sensibilizagdo dos individuos nas redes sociais.

Como mencionado, foram localizadas 24 noticias sobre campanhas em beneficio de 12
criangas e 01 adolescente, entre 2019 e 2023°, sendo 11 residentes no municipio de Blumenau,
01 em Nova Trento e 01 em Ibirama®. Grupo composto por sete meninas e seis meninos. A
maioria estava, na ocasiao, com idades entre 6 meses e 2 anos (08), seguida de 06 anos (02),
09 anos (01), 11 anos (01) e 14 anos (01).

Os diagnodsticos destas criangas e adolescente, conforme noticiado, consistiam em:
“Amiotrofia Muscular Espinhal — AME - tipo 1”7 (03); “Sindrome de Apert” (01); “Autismo severo,

epilepsia, convulsdes e crises anafilaticas” (01); “Sindrome do intestino curto” (01); “Cardiopatia

2 Considerado o medicamento mais caro do mundo, o fornecimento pelo SUS resultou de “Acordo de
compartilhamento de Risco firmado entre o Governo Federal e a fabricante”. Significa que o pagamento
sera feito em etapas, de acordo com os resultados clinicos atestados (Ministério da Saude, 2025b).

% Inicialmente, o tratamento exigia o deslocamento aos Estados Unidos. Em seguida, a importagao foi
autorizada. E em 2025 foi disponibilizada pelo SUS. Desde 2019 o SUS ofertava a medicagao
Spinraza, que implicava em doses iniciais e de manutencgéao periddicas (Ministério da Saude, 2019).

4 Alapanian e Nunes (2011, p. 3), sobre a judicializacdo na area da saude, apontam para o uso do
Principio da Reserva do Possivel, “caracterizado pela utilizagdo de argumentos de natureza econdmica
pelos agentes do Poder Judiciario - em casos relacionados com as politicas sociais.” O que significa
que o Poder Judiciario ampara a negagao do direito.

% Destaca-se que esse periodo incluiu a crise sanitaria da COVID-19, um desafio a mais para as familias.

¢ Populagdo estimada em 2025: Blumenau, 385.558 pessoas; Nova Trento, 14.395 pessoas; Ibirama,
20.900 pessoas (IBGE, 2025). Situadas no Médio Vale do lItajai, Grande Florianépolis e Alto Vale do
Itajai, respectivamente.
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ciandtica complexa — coragdo do lado direito e ma formagao cardiaca” (01); “Cranioestenose
escafocefalia” (01); “Neuroblastoma e fenilcetonuria” (01); “Fibrose cistica” (01); “Bronqueolite”
(01); “Leucemia Linfoide Aguda” (LLA) (01) e “Sindrome de Arnold-Chiari” (01).

Além de medicacao, de procedimentos cirdrgicos e do acompanhamento médico, estas
criangas necessitavam de cuidados de outros profissionais. Como afirmam Moreira et al. (2017,

p. 2), “criangas com necessidades especiais de saude” exigem cuidados que ultrapassam o

[...] estritamente pediatrico, no sentido da especialidade e intervengdo médica. A
urgéncia de uma equipe multidisciplinar — com fisioterapeutas, enfermeiros e técnicos de
enfermagem, fonoaudidlogos, nutricionistas, pedagogos, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais e psicélogos — &€ uma necessidade [...] (Moreira et al., 2017, p. 7).

Destaca-se o depoimento do familiar de uma crianga portadora de AME- tipo1 que, apos
ter recebido a medicacao, “[...] realiza fisioterapia respiratéria € motora, atendimento de terapia
ocupacional e fonoaudiologia, além da musicoterapia” (Haacke, 2022). A mesma situagao foi
descrita por outra familia cuja crianga necessitava de “equipe multidisciplinar especialista na
doenga, fonoaudiologia, fisioterapia respiratéria e motora” (Familia [...], 2019). Por fim,
passados dois anos do recebimento da medicagdo Zolgensma, a familia reiterou as
necessidades afirmadas, ou seja, a crianga “[...] faz acompanhamento com fisioterapeuta trés
vezes ao dia, todos os dias da semana. As consultas com fonoaudiéloga acontecem cinco
vezes na semana e a terapia ocupacional ocorre trés vezes na semana” (Timm, 2022).

A aquisicdo de equipamentos também foi apontada dentre as necessidades que
oneravam as familias, como “varios aparelhos carissimos (Trilogy, bipap, equipamento de
aspiragao e estimulador de tosse, cadeira de rodas especial, botinha, banheira para banho
especial, ortese rigida neurofisiologica)” (Familia [...], 2019).

Moreira et al. (2017, p. 7), recorrem a Mendes para ressaltar a complexidade inerente a

essas criangas. Pois

[...] ndo é um grupo de sujeitos qualquer: sdo criangas, marcadas por limites fisicos,
com fungdes comprometidas e que precisam de suportes tecnoldgicos, cujos corpos sao
ligados a maquinas que as tornam viaveis, que dependem de monitoramento da
fragilidade fisica, possibilitando uma estabilidade sempre em alerta.

Algumas campanhas tinham como finalidade a aquisigdo de alimentacdo especial ndo
disponivel no SUS ou cujo pedido foi negado, tornando imperativa a compra enquanto
tramitava a agao judicial. Destaca-se a situagdo de uma crianga que recebia “[...] nutrientes por
Nutricao Parenteral Total (NPT), por um cateter central ligado a veia do coragao, e alimentacao
por uma sonda Gastrostomia Botton”. Segundo o familiar, “Diariamente, da meia-noite até as
7h, [...] fica conectada ao NPT para se manter nutrida.” Mas “é preciso que ela inicie uma nova
dieta enteral [...], que n&o é disponibilizada pelo Sistema Unico de Saude” (Bernardes, 2022b).

As familias também enfrentavam outras dificuldades, como demonstrado abaixo:

Uma crianga especial no Brasil tem direito ao segundo professor, mas nés sabemos que
na pratica ndo € bem assim que funciona e na nossa regido estda muito longe de
vivermos essa realidade. As nossas escolas nao estdo preparadas para receber uma
crianga especial, ndo tem condi¢cdo alguma, quanto mais com a patologia da [...] € os
cuidados que ela precisa. (Haacke, 2022).

No caso em questdo, a crianga se alimentava “de trés em trés horas através de uma

sonda com bomba de infusdo” e “precisaria de uma técnica de enfermagem para fazer esses
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cuidados” (Haacke, 2022).

Ha registros de que um dos pais, ou ambos tiveram suas atividades laborais
interrompidas ou reduzidas a fim de propiciar os cuidados as criangas. Em uma das situacbes
consta que o pai desligou-se “do emprego para acompanhar” a crianga no hospital (Familia [...],
2019). Em outra situagédo, consta que em face do tratamento e das viagens para outros
Estados “os pais precisaram parar de trabalhar para conseguir acompanhar todo o tratamento”,
além de terem que custear fisioterapia, dentista, remédios, médicos, nutricionistas, psicélogos,
professores particulares, tornando-se “muito pesado lidar com tudo” (Zultanski, 2023). Por fim,
um dos pais declarou que, por ser autbnomo, “eu sé recebo o que produzo, entdo tive uma
queda gigantesca de trabalho. Mas nesse momento a prioridade é ele e decidimos que tudo a
respeito do tratamento tem prioridade total sob todo o restante” (Bernardes, 2022c).

Além das despesas com o tratamento de saude especifico, outro conjunto de despesas
foi citado. Refere-se as viagens dos pais, ou de um deles, para outras cidades e Estados, a fim
de realizar exames e outros procedimentos, bem como mudaram-se temporariamente para
acompanhar o longo periodo de internacdo. Em um dos casos a mae e a crianga
deslocaram-se para o Rio Grande do Sul, pela inexisténcia de tratamento no municipio, e la
permaneceram até a crianga atingir trés anos. “Depois foi o processo de vir para casa, porque
aqui em Blumenau eles ndo tinham nenhuma experiéncia com essa doencga e precisaria montar
tipo uma UTI para conseguirmos ficar em casa”. Por fim, a familia mudou-se para “mais perto
do pronto-socorro” para ser atendida com maior rapidez (Bernardes, 2022b). Acrescenta-se a
familia de outra crianca que fez tratamento quimioterapico em Blumenau e “mudou
temporariamente para Curitiba, onde comec¢ou um novo tratamento” em hospital “referéncia em
transplantes de medulas.” Posteriormente, a familia viajou para o Estado de Sao Paulo para
que a filha participasse de uma pesquisa e de tratamento experimental (Zultanski, 2023).

Em sintese, as campanhas realizadas pelas familias tinham por finalidade o pagamento
de despesas com medicamento, vacina, leite especial, solugdo para dieta enteral, viagens,
hospedagem, alimentagdo, cirurgia, consultas, exames, fisioterapia, terapia ocupacional, entre
outras terapias, segundo o quadro de saude de cada crianga.

Além de campanhas, constatou-se a realizagdo de eventos pelas familias, por amigos e
pessoas solidarias, tais como venda de pastel, pedagio, rifa, show, venda de cones de linha
doados por empresas téxteis e de latinhas e lacres de aluminio, entre outras iniciativas.

Como afirmam Marcal et al. (2020, p. 16), “o cuidado domiciliar e familiar impde uma série
de gastos que pode comprometer parte do orgamento, seja pela falta de material, de
atendimento profissional ou devido a necessidade da contratagao de um cuidador (in)formal”,
como observado nas situacdes analisadas. Acrescenta-se o impacto decorrente da perda do
emprego ou da reducao das atividades laborativas. Segundo Margal et al. (2020, p. 16), o fato
de “um componente do grupo familiar ter de se manter sem renda traz sérias implica¢des para
o contexto socioeconémico da familia”. Aspecto também verificado na pesquisa.

Por se tratar de pesquisa em fonte documental, ndo houve contato direto com as familias,
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mas com os fragmentos de suas histérias publicadas e relativas as campanhas virtuais. Assim,
nao foi possivel verificar se alguma criangca era beneficiaria do Beneficio de Prestacao
Continuada, da Politica de Assisténcia Social (Brasil, 1993), visto que esse dado ndo constava
no material empirico. Entretanto, como abordado pela literatura especializada, os cuidados
tanto no ambito hospitalar quanto domiciliar geram sobrecarga fisica, emocional, mental e
financeira, colocando as familias em situagao de multipla vulnerabilidade.

Ressalta-se que o cuidado exige a aquisicdo de conhecimentos e habilidades
especificas, em consonancia com as demandas inerentes ao quadro de saude de cada crianga.
O cuidado, portanto, varia conforme o ciclo de vida e as intercorréncias derivadas de condigbes
de adoecimento, de deficiéncias, temporarias ou permanentes e cronicas, entre outros
aspectos. Além dos cuidados diretos, as familias sdo impostos os custos com plano de saude,
insumos para o ftratamento ou parte dele, exigindo, por vezes, a adaptacao fisica das
residéncias. Em resumo, a familia € chamada a se responsabilizar pelas suas funcdes e pelas
funcdes que cabem ao Estado, na esteira do familismo (Horst; Mioto, 2021), obrigando-as a
recorrerem a solidariedade.

Outro aspecto que merece debate é a transferéncia de responsabilidades do Estado para
a familia e a sociedade, como abordado por Fagundes (2006). Ainda em meados da década de
2000 a autora ja destacava o “desmantelamento das politicas sociais, a mercantilizacdo dos
servigos sociais e a seletividade nos atendimentos” em contraposicao aos direitos sociais. Pois
“‘quando o Estado deixa de cumprir a sua fungéo basica de gerar politicas publicas, implicando
a retragdo estatal, transferindo responsabilidades suas para a sociedade civil, ressurge o apelo
a filantropia, para o enfrentamento da questéo social” (Fagundes, 2006, p. 8).

Passados 20 anos, observa-se a manutencao da filantropia, expressa na mobilizagao da
solidariedade de individuos por meio das redes sociais. Se a transferéncia de
responsabilidades estatais para as organizagdes sociais implicava, e implica, em
cofinanciamento publico e na oferta de servigos com certo grau de continuidade, a nova
filantropia e, ao mesmo tempo, velha, é individual. Depende do grau de mobilizacdo gerado em
torno de uma causa e do tempo que a sensibilizagao dos individuos permanece ativa.

No caso das campanhas referidas, a maioria das necessidades apontava para longos
processos de cuidado demandados pelas criangas. Para necessidades pontuais e temporarias,
as campanhas fundadas na solidariedade individual por certo impactam positivamente, pois
contribuem para superar situacdes emergenciais, conferindo-lhes resolutividade. Para as
demais, o impacto é temporario diante de necessidades permanentes. Ou seja, somente a
oferta de servigos publicos e ininterruptos atendera as demandas e trara algum grau de

seguranga para as familias.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

O direito a vida e a saude, conforme inscrito na Constituicdo Federal, no Estatuto da
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Crianca e do Adolescente, nas Politicas de Atencédo Integral a Saude da Crianga, de Doencgas
Raras, entre outros dispositivos juridicos, constituiu avancgo significativo nas ultimas décadas,
mas ndo sao suficientes para atender as necessidades de criancas e adolescentes com
doencas raras, com condi¢gdes crénicas de saude, ou neuroatipicas, e de suas familias.

De acordo com Moreira et al. (2017, p. 2), uma das marcas do século XXl consiste no
“debate importante para o cuidado a saude de criangas e adolescentes, cuja existéncia pode
ser qualificada como especial ou complexa, desafiando as expectativas de uma néo
sobrevivéncia frente as dependéncias tecnoldgicas”. Exigindo a sua inclusdo na agenda da
politica de saude referente a produgcdo de normas, a oferta de atengcido especializada, em
cumprimento ao direito a vida e a saude, bem como no campo da pesquisa e formacgéo
profissional (Moreira et al., 2017).

As condi¢des cronicas complexas de saude, utilizando-se a definicdo de Paez e Moreira
(2021, p. 2), incluem “...] criangcas que recebem uma variedade de diagndsticos e sao
marcadas pela gravidade e cronicidade, acometimento de mais de um &rgdo ou sistema
corporal, além da dependéncia de equipamentos e insumos.”

Como demonstrado pelas histérias das familias e suas campanhas, mesmo quando
atendidas pelo SUS, parte dos equipamentos, insumos e terapias exigem investimentos
financeiros proprios. O mesmo ocorre quando o tratamento implica em deslocamento breve ou
longo para outras cidades ou Estados. Tais quadros de saude exigem atencdo multidisciplinar,
ultrapassando os servigos ofertados pelo SUS e exigindo que as familias assumam os custos
de terapias, ou o pagamento de planos privados de saude, a fim de ampliar as possibilidades
de recuperacao, ou de melhoria da qualidade de vida de seus filhos. Acrescenta-se a reducao
da renda das familias quando os pais ou um deles precisa deixar 0 emprego ou reduzir as
atividades, quando sao trabalhadores autbnomos.

Observou-se que a judicializagao foi uma das estratégias adotadas pelas familias para a
garantia do acesso a saude, mas mostrou-se insuficiente, seja pela resposta negativa, seja
pela demora, tempo que as criangas ndo podem esperar. Diante de tal conjuntura, resta as
familias apelar para a solidariedade, agora facilitada pelas ferramentas tecnoldgicas.
Ressalta-se o fato de que a judicializagdo responde individualmente e aos que reunem
condi¢des para mover a justiga, deixando os demais na invisibilidade.

Além das campanhas, ha familias que também organizaram eventos para angariar
recursos, como rifas, venda de doces, jantares, com ou sem o apoio de grupos, associacdes
filantropicas e empresas privadas. Praticas de solidariedade que remetem as necessidades das
criangas e de suas familias para o campo da responsabilidade individual.

Constata-se a centralizacdo das responsabilidades pela manutencdo da familia na
prépria familia, das acbes mais simples aos tratamentos de saude de alto custo. Transferindo
responsabilidades do Estado, portanto, para o campo privado. Assim, cabe a familia buscar os
recursos para prover o cuidado as criangas junto as politicas publicas, ao judiciario e a

sociedade por meio do apelo a solidariedade e a compaixao. Por conseguinte, afasta-se
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qualquer debate sobre as questdes estruturais, econbmicas e de financiamento de politicas
publicas. Em sintese, despolitiza-se o direito garantido no plano formal e privatiza-se a sua
materializacdo. Observa-se, pois, a reproducao do familismo (Horst; Mioto, 2021).

Nas redes sociais é possivel encontrar informacdes sobre a evolugdo de algumas
criancas citadas nas campanhas. Além das informagdes sobre o desenvolvimento das criangas,
os relatos dessas familias publicizam suas experiéncias, suas lutas e os caminhos trilhados
para garantir-lhes o direito a vida e a saude, inspirando, estimulando e apoiando outras
familias. Ao mesmo tempo, denunciam, ainda que sem intengéo, o descompasso entre o direito
fundamental e a cobertura das politicas publicas e, portanto, da protecéo social a infancia.

A tematica aqui abordada exige aprofundamento, incluindo pesquisas sobre o cotidiano
de familias com criangas e adolescentes com condi¢do complexa de saude, seu percurso pela
rede de servigos, como a educacgdo e a assisténcia social, a solidariedade como substitutivo
parcial ou total da protegcdo social, o grau de alcance dos resultados das campanhas, ou seja,
em que medida as estratégias de mobilizagdo e sensibilizagcdo dos individuos atingem a

finalidade, além de outros elementos que envolvem esse processo.
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