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O nascimento de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus
(SCZ), especialmente na regiio Nordeste, fez com que Pernambuco,
o Brasil e a OMS decretassem emergéncia em satde publica. Este
artigo aborda sobre algumas das continuidades e descontinuidades
percebidas em relacdo a assisténcia durante o estado de emergén-
cia em saude publica e apos a sua finalizacio, apreciando como a
Secretaria Estadual de Saude (SES) respondeu ao fim da epidemia
e o peso social da doenca para as mies, no processo de descober-
ta e tratamento da SCZ das criancas, comparando depoimentos e
observacoes de profissionais e maes de criancas com SCZ, em Per-
nambuco, epicentro da epidemia. Integra a pesquisa antropologica
‘Etnografando cuidados’, iniciada em 2016. O primeiro e segundo
itens refletem sobre as acoes institucionais, principalmente da SES.
O terceiro item enfatiza como as mies das criancas com SCZ perce-
bem o que lhes chega pelos servicos publicos de assisténcia.

Zika virus, Saude publica, Cuidado, Género, Maternidade.

No segundo' semestre de 2015, os servicos de saude de Recife
notificaram um aumento exponencial do numero de casos de micro-

a  Professora Associada do Programa de Pés-Graduacio em Antropologia, Departamento
de Antropologia e Museologia (UFPE). Email: marionteodosio@yahoo.com.

b Pesquisadora bolsista de Pés-Doutorado na Pos-Graduacio em Antropologia, De-
partamento de Antropologia e Museologia (UFPE). Email:silvanasmatos@gmail.com.

¢ Professora Adjunta do Programa de Pés-Graduacio em Antropologia, Departamento
de Antropologia e Museologia (UFPE). Email:acrodriguess@gmail.com.



ANTHROPOLOGICAS 30(2):263-289, 2019

cefalia em bebés recém-nascidos. A neuropediatra Vanessa Van der
Linden, médica de um hospital publico, constatou que os exames
de rotina para identificar a causa da microcefalia, eram negativos, re-
sultando na atribuicio de uma causa desconhecida. Dos 2.975 casos
suspeitos no Brasil, cerca de 40% ocorreram em Pernambuco (Brasil
2016), epicentro da epidemia.

Em novembro de 2015, ap6s ter sido estabelecida a associacio en-
tre o surto de microcefalia e a infeccdo pelo virus Zika da mae durante
a gravidez, o Governo de Pernambuco decretou situacio de emergén-
cia; no fim do més, o Ministério da Saude do Brasil declarou a Emer-
géncia em Saude Publica de Importincia Nacional (ESPIN). Com o
aumento dos casos de microcefalia e a possivel associacio entre a in-
feccao pelo Zika virus e as sindromes neuroldgicas ou malformacoes
congénitas, em 1° de fevereiro de 2016, a Organizacio Mundial da
Saude (OMS) declarou a Emergéncia de Saude Publica de Importan-
cia Internacional (ESPII) (Silva, Matos & Quadros 2017).

A organizacio das acdes relacionadas a epidemia causada pelo
mosquito Aedes Aegypti contou com uma énfase em vigilancia e aten-
cdo em saude, necessaria ao seu controle, reunindo servicos de sau-
de, instituicdes de assisténcia e pesquisa, congregando profissionais e
cientistas das areas de pediatria, saude reprodutiva, neurologia, doen-
cas infecciosas, biologia e epidemiologia, em sua maior parte.

Nos primeiros meses de 2017, houve uma reducio de 95% das
notificacoes de casos de infeccio pelo Zika virus e diminuicio das no-
tificacoes de SCZ, levando o Governo Brasileiro a decretar o fim do
Estado de Emergéncia em 11/05/2017 (Brasil 2017¢). Isso nio signi-
ficou o fim do combate a0 mosquito nem ao tratamento das criancas,
mas o fim da epidemia. Até o fim de 2019, havia 470 casos confir-
mados de SCZ em Pernambuco (Pernambuco 2019) e 3.332 casos
confirmados em todo o Brasil (Brasil 2019a).

Comparado ao surto de Ebola na Africa Ocidental, cuja demora
na atribuicdo da emergéncia contribuiu para que a resposta a epide-
mia ndo fosse tdo boa quanto se esperava (Wilkinson; Leach 2014 e
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2015), houve pronta resposta do Estado ao surto (Brasil 2017b), mas
os esforcos das maes e cuidadoras de bebés com SCZ e as acoes de pre-
vencio, controle e cuidado dos governantes vem refletindo algumas
desigualdades sociais tanto na prevaléncia da zika e da microcefalia
quanto no peso que significa arcar com as consequéncias do surto
(Silva, Matos & Quadros 2017; Scott et al 2017; Scott et al 2018; Lira,
Scott & Meira 2017).

O nascimento de criancas com SCZ decorrentes da epidemia do
Zika ressaltam desigualdades de género, classe, raca e regido, especial-
mente no trabalho de cuidado (Hirata 2016). Ha prevaléncia de mu-
lheres nordestinas, pretas ou pardas e pobres, grande parte com renda
inferior a 1 saldrio minimo (Pernambuco 2019), moradoras das perife-
rias dos grandes centros urbanos como as principais ou Unicas respon-
saveis pelos cuidados com essas criancas, ou seja, sdo essas mies que
estdo arcando com as consequéncias praticas da SCZ de suas criancas,
o que coloca a questio de divisao de trabalhos de cuidado como pauta
para o debate (Scavone 2001 e 2004; Guimaries et al 2011; Ayres
2009; Tronto 1997; Hirata 2016; Silva, Matos & Quadros 2017; Scott
et al 2017; Scott et al 2018), uma vez que sob elas recai o maior peso
social da doenca (Brooks 2016; Diniz 2007 e 2016; Hirata 2016; Sulli-
van 2016; Unnithan et al 2016).

Considerando que o Brasil se caracteriza por politica sanitiria de
‘universalismo progressivo’ e longo historico de participacio e cidada-
nia na relacio com o Estado (Shankland & Cornwall 2007), desde o
surgimento do surto de infeccio por Zika virus e do nascimento de
criancas com SCZ, a partir de 2015, Estado e cidadania configuraram
uma relacdo que ora realcava a efetividade dos esforcos para uma res-
posta satisfatoria as populacoes mais vulneraveis, ora indicava que as
politicas governamentais tentam passar as responsabilidades para as
cidadis, como destacamos em outra ocasido (Silva, Matos & Quadros
2017; Matos, Quadros & Silva 2019).

No contexto da SCZ, o cuidado passa a ser um conceito funda-
mental nessa relacido entre Estado e cidadania. Ele refere o apoio es-
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tatal nas atividades profissionais de cuidado, e também praticas e
processos que incluem ndo somente as profissoes, mas a familia, o
parentesco, as relacoes de género, emocdes e sentimentos presentes
em relacoes variadas de acompanhamento, ajuda, afeto e atencdo
relacionadas as questdes de saude, trabalho, vida familiar e comuni-
taria etc (Campos, Quadros & Santos 2010; Lima 2016; Hirata &
Debert 2016).

Este artigo faz parte de uma pesquisa’ realizada entre equipes e
FAGES (Familia, Género e Sexualidade) da Universidade Federal de
Pernambuco, iniciada em 2016 no estado de Pernambuco/Brasil,
cujo objetivo foi conhecer a experiéncia das mulheres e suas redes fa-
miliares afetadas pela Sindrome Congénita do Zika (ZCV), e associa-la
a um esforco para ampliar a sensibilidade e a capacidade de resposta
do sistema de saude a epidemia causada pelo virus Zika. Trata-se de
uma pesquisa etnografica e multi-localizada, com observacoes e entre-
vistas com pessoas envolvidas em praticas de cuidado, principalmente
maes de criancas, profissionais de satde e servicos sociais.

Esse trabalho aborda algumas das continuidades e descontinuida-
des percebidas na atuacio da assisténcia a saude durante o estado de
emergéncia em saude publica e apos a sua finalizacio, comparando de-
poimentos e observacoes de profissionais e maes de criancas com SCZ.
Como campo de observacio a escolha de Pernambuco se deu por ser
o local com maior numero de casos confirmados durante a epidemia
e procurou-se destacar as tensdes e percepcoes das praticas de cuidado
envolvidas para apreciar como a SES respondeu ao fim da epidemia e
evidenciar o peso social da doenca recaiu sobre as maes em todo o pro-
cesso de descoberta e tratamento da SCZ das criancas. A andlise em-
preendida se baseia nos artigos ja publicados da pesquisa (Silva, Matos
& Quadros 2017; Matos, Silva & Quadros 2018; Matos & Quadros
2018; Matos, Quadros & Silva 2019; Scott et al 2017; Scott et al 2018;
Lira, Scott & Meira 2017; Quadros, Scott & Faya 2020)°.

Organizamos o texto em 3 itens. No primeiro, evidenciamos os
principais aspectos organizacionais e de atuacio dos servicos publicos
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de saude durante o estado de emergéncia que levou ao reconhecimen-
to de Pernambuco como um estado que conseguiu organizar uma boa
resposta a epidemia. Evidentemente que acdes de outras secretarias,
especialmente as de assisténcia social, educacido e transporte também
foram acionadas neste periodo e fizeram parte de grupo de gestio
cuja sede foi a Secretaria Estadual de Saude. Entretanto, neste artigo,
estaremos priorizando especialmente as acoes da Secretaria Estadu-
al de Saude*. No segundo item, comparamos estas acdes e estrutura
organizacional da Secretaria Estadual de Saude com as do periodo
posterior a finalizacio do estado de emergéncia, tendo como uma das
fontes para compreensiao das acdes desenvolvidas, dados de dois bo-
letins epidemiologicos quanto a nimero de atendimentos em pueri-
cultura, estimulacio precoce e atendimento especializado. No terceiro
item, procuramos ver como as medidas adotadas em termos de acoes e
organizacio foram apreciadas pelas gestantes e mies em termos de rea-
lizacdo e resultados de exames, atendimento e modificacoes de rotina.
Compreendemos que a avaliacio de servicos de saude tem um
campo proprio, cujas metodologias e debates formam uma area de
discussio especifica. Com desenvolvimento inicial nos anos de 1980,
a area de avaliacio vem crescendo desde os anos de 1990. Criticada
pelo uso instrumental em varias dreas e setores relacionados as politi-
cas publicas, podem se tornar meios de opressio e controle, especial-
mente quando o foco estd apenas no aprimoramento dos meios e da
gestio com base em resultados, o chamado gerencialismo (Furtado et
al 2018:7-9). Como bem apontam Furtado et al:
“Essa modalidade de gestio ¢ considerada como método ideal pela
racionalidade do mercado, mas incompativel com a logica publica,
como em parte se demonstrou com a experiéncia do Programa Na-

cional de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencio Bésica
(PMAQ-AB), do Ministério da Saude” (Furtado et al 2018:7).

Ha um esforco em desenvolver enfoques emergentes e qualitativos
na América Latina para consolidar propostas nacionais que extrapo-
lem as amarras entre objetivos e resultados. Dentre tais esforcos, pode-
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mos inserir a andlise antropoldgica da saude (Minayo 2000; Langdon
2010; Langdon, Follér & Maluf 2012) e a andlise antropologica da
avaliacio (Gussi & Oliveira 2016; Spiess 2016) que nos convidam a
mergulhar na dimensio cotidiana por meio de uma etnografia da ex-
periéncia empirica das politicas publicas, utilizando a observacio, as
entrevistas e a proximidade como recursos para compreender acoes
institucionais e beneficiarios, procurando ampliar o alcance dos sig-
nificados dos resultados e dos impactos de tais politicas (Gussi &
Oliveira 2016; Lira, Scott & Meira 2017). Desse modo, o primeiro
e segundo itens refletem sobre as acdes institucionais, dando maior
realce a um dos orgiaos fundamentais para a organizacio e coorde-
nacio do enfrentamento a epidemia do Zika, que é a Secretaria Es-
tadual de Saude (SES). O terceiro item procura enfatizar como as
maes das criancas com SCZ percebem o que lhes chega pelos servicos
publicos de assisténcia, especialmente os de saude, a partir das acoes
municipais e estaduais, levando em conta que as acdes planejadas e
organizadas pela SES, por meio da qual se concretizaram as politicas
de enfrentamento, estdo em constante relacio com o que foi preco-
nizado pelo Ministério da Saude brasileiro e a capilarizacio para as
acoes municipais.

A organizacio dos servicos de saide durante o estado de emergéncia

A declaracio da emergéncia internacional possibilitou o aporte de
grande quantidade de recursos disponibilizados ao governo brasileiro
e de mecanismos facilitadores do acesso aos cuidados, as medidas pre-
ventivas e de controle e vigilancia, além do desenvolvimento de mui-
tas pesquisas, cujo financiamento contava com colaboracio suntuosa
da unido europeia e de outras instituicoes estrangeiras ligadas 4 sau-
de e a pesquisa, pelo estabelecimento de consorcios internacionais.
Pouco se sabia sobre as infeccdes e sindromes neuroldgicas dos bebés
associadas ao zika virus das maes, durante a gravidez, o que tornava
mais relevante a colaboracio entre pesquisa e atendimento, conforme
destacamos em outro trabalho (Quadros, Scott & Faya 2020).
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No nivel nacional, a Portaria Interministerial N.c 405 de
15/03/2016, publicada no dia 16 de marco de 2016, por exemplo,
se referia, entre outras coisas, a repasses de 15,2 milhoes de reais aos
estados e municipios, para apoiar as estruturas de atencdo as criancas.

Como evidenciou Dr. Carlos Brito (2017:37), o Ministério
da Saude teve um destacado papel de articulador na investigacio,
apoio e descoberta da associacio. Os organismos de investigacio e
assisténcia dos estados federativos tiveram um papel importante na
articulacio de medidas para deteccio e diagnostico e na posterior
adaptacio da rede de saude publica para o atendimento ao estado
de emergéncia.

Durante o processo de diagnostico da epidemia e de seus efeitos,
foi possivel observar que a microcefalia estava associada a outros dis-
turbios neurologicos, auditivos e visuais. Essa ampliacdo de problemas
associados fez com que passasse a ser chamada de ‘Sindrome Congéni-
ta do Zika virus’ (SCZ) (Brito 2017).

Pernambuco, um dos locais mais atingidos pelo grande namero
de bebés nascidos com SCZ, foi considerado um estado que conse-
guiu dar respostas rapidas a epidemia. Além de ter sido o local do
primeiro mutirdo para investigacio do aumento de casos de micro-
cefalia, teve destaque na articulacio da rede de atencio e vigilancia,
lancando, ainda em novembro de 2015, o Primeiro Protocolo Clinico
e Epidemiologico estadual, que teve uma versiao revisada no més se-
guinte (Brito 2017).

Essa iniciativa ndo seria possivel se nio houvesse uma convergén-
cia de esforcos na organizacio da rede de referéncia de atencio a sau-
de, da investigacio dos casos e da reabilitacio. E nesse contexto que se
destacam as acoes do estado para a assisténcia das gravidas acometidas
pelo Zika virus e das criancas com SCZ. Segundo informacoes conti-
das no site da Secretaria Estadual de Saude’® e aquelas que analisamos
em vérios dos trabalhos ja publicados mencionados na introduciao
deste artigo, as acoes expressivas desse estado de emergéncia realizadas
foram desenvolvidas em oito areas:
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1) Uma énfase muito forte no controle do vetor foi intensificada com
o monitoramento de acdes de combate a0 mosquito e da analise de
indicadores epidemioldgicos realizados por acoes inter setoriais do Co-
mité Estadual de Combate ao Aedes aegypti e do Centro Integrado de
Comando e Controle Regional - CICCR.

2) Busca ativa de casos notificados e a realizacio de mutirdes para
encerramento de casos em investigacio. Foram oito mutirdes, de
01/04/2016 a 27/07/2016, realizados em Recife, Caruaru e Petro-
lina, incluindo entre locais a AACD (Recife), o Hospital Bario de
Lucena (Recife) e o Hospital Mestre Vitalino (Caruaru), resultaram
em 656 atendimentos realizados, dos quais 49 estavam contaminados
pelo virus, 593 descartados e 14 continuaram em investigacio. Alias,
os casos inconclusivos ou que continuam em investigacio sio uma
realidade até os dias de hoje, colocando em evidéncia tanto a dificul-
dade do diagndstico em alguns casos, quanto a falta de conhecimento
das formas de manifestacio da doenca.

3) As criancas com SCZ tiveram prioridade no atendimento em saude
e assisténcia social em relacio as outras criancas com outras deficién-
cias, por causa da excepcionalidade do caso (Matos, Silva & Quadros
2018), pelo cariter desconhecido da doenca e do prognostico para as
criancas, como indicado na fala de uma gestora:

Entdo é novidade pras maes, ¢ novidade para os profissionais. A
gente estd h dois anos desse boom, mas assim, a gente ainda se
depara com muita novidade. Entdo, essas criancas sdo uma caixinha
de surpresas. Um dia elas precisam de uma coisa, outro dia estdo
precisando de outra. E a gente vai tentando adequar a estrutura,
a atencio, da forma que a gente pode para melhorar a vida dessas
familias®.

A Central de Regulacio do Estado, responsavel por organizar o fluxo
de atendimento na rede publica de saude de média e alta comple-
xidade (atendimentos, consultas, internacdes, procedimentos am-
bulatoriais), bem como a reabilitacio, coloca as criancas com SCZ
em fluxo diferenciado de atendimento, de modo que elas esperam
menor tempo para acessar os servicos de satde e assisténcia social,
de acordo com a Portaria Interministerial n° 405, de 05 de marco
de 2016, que instituiu a Estratégia de Acio Répida para o fortale-
cimento da Atencdo a Saude e da Protecio Social de criancas com

microcefalia (Brasil 2019b).

4) A Criacio da 4rea técnica para a vigilincia da SCZ em ambito esta-
dual, a partir de marco de 2016, que ilustra a institucionalizacio da
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organizacio requerida pela situacio de emergéncia dentro da Secreta-
ria Estadual de Saude de Pernambuco.

5) A implantacio do Nucleo de Apoio as familias de criancas com
microcefalia (NAFCM), em maio/junho de 2016, com uma coorde-
nadora e 13 apoiadores para “coordenar, monitorar e apoiar as acoes
regionalizadas de busca ativa, diagnéstico, reabilitacio e acompanha-
mento das criancas notificadas com a Sindrome Congénita do Zika
Virus e respectivas familias” ’.

Nesse sentido, 0 NAFCM ¢ uma organizacio que acompanha todas
as etapas importantes da relacio das criancas com SCZ e suas familias
com os servicos de saide e assisténcia. A necessidade de sua criacio
e implantacio deve-se aos problemas relacionados a cada uma dessas
etapas, que foram se apresentando durante o processo de descoberta
da epidemia do virus Zika, associacio com a SCZ, capacidade variada
dos servicos municipais em detectar, notificar e, principalmente, con-
firmar casos de SCZ, problemas no atendimento especializado e na
intervencao precoce.

6) A ampliacio da rede de reabilitacio também foi uma meta que
beneficiou o atendimento, pois diante da ‘prioridade da prioridade’, a
reabilitacio se destacou como uma atividade essencial para a interven-
cio precoce, como maneira de reduzir danos. No inicio da epidemia
existiam apenas dois centros de referéncia: o IMIP (Instituto de Medi-
cina Integral Professor Fernando Figueira) e a AACD (Associacio de
Assisténcia a Crianca Deficiente), ambos localizados em Recife. Em
junho de 2016 eram 26 unidades em virios municipios, embora a
maior parte continuasse concentrada em Recife®,

7) Qualificacio dos profissionais de satide de diversas especialidades
e servicos com capacitacdes sobre temas relacionados a atendimen-
tos de urgéncia e emergéncia, reabilitacio e puericultura, realizadas
entre 2016 e 2017, para mais de 2.400 participantes (Pernambuco
20/03/2018) e convocacio de mais de 3. 300 profissionais de diversas
dreas da saude, incluindo 300 médicos, com uma preocupacio muito
grande na descentralizacio e regionalizacio da assisténcia (Pernambu-

co 06/12/2016).

8) investimento de 3 milhdes de reais em pesquisas através do edi-
tal 04/2016, intitulado ‘Estudos e pesquisas para politicas publicas
estaduais apoio emergencial para estudo do virus zika’, que incluiu
pesquisas sobre microcefalia provocada pelo zika virus, pela Fundacio

de Amparo a Pesquisa de Pernambuco (FACEPE).
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Dentre essas areas, a questao da prioridade da prioridade, para a
qual temos chamado atencio (Silva, Matos & Quadros 2017; Matos,
Silva & Quadros 2018; Matos, Quadros & Silva 2019), expressa a
grande variedade de tensdes cotidianas e também globais a0 mesmo
em tempo que ilustra a grande preocupacio com o controle da epide-
mia e a assisténcia em estado de emergéncia.

Como mencionamos em outro artigo (Matos, Quadros & Silva
2019), no ambito internacional, a prioridade da prioridade parece
responder a situacido de excepcionalidade e desconhecimento da do-
enca que acompanhou a emergéncia, uma vez que nas trés primeiras
ja declaradas pela OMS (Gripe A [HIN1] em 2009, o Poliovirus em
2014 e o Ebola em 2014) havia conhecimento prévio das etiologias,
formas de propagacio e prevencao (Heymann et al 2016; Garcia 2018;
Bueno 2017). Além disso, a epidemia do virus Zika ¢ a Ginica que teve
como consequéncia o nascimento de bebés com deficiéncia (Matos &
Quadros 2018).

Também evidenciamos (Matos & Quadros 2018) que a rapidez
com que a emergéncia foi decretada sofreu influéncia da gravidade
da situacido enfrentada e da experiéncia da OMS em relacio a ESPII
relacionada ao Ebola, na qual a demora da decretacao foi avaliada
como um ponto negativo que influenciou uma resposta que nio foi
considerada excelente.

A prioridade da prioridade, portanto, pode ser compreendida
como uma atitude que envolve a necessidade de respostas rapidas,
desconhecimento da infeccio pelo Zika e da SCZ, bem como dos seus
efeitos, em uma situacio epidémica singular que tomou parte da cons-
trucio do estado de emergéncia. Algumas questdes e atores envolvi-
dos nos niveis estadual e municipal, entretanto, problematizam essa
priorizacio (Silva, Matos & Quadros 2017).

Dentro da propria SES ou ainda entre as equipes de saude mu-
nicipais ha quem ndo concorde com esta priorizacdo, uma vez que as
pessoas com deficiéncia possuem atendimento prioritirio garantido
pela Lei no. 10.048, no Brasil, desde o ano 2000. Como destacamos
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em outro trabalho (Matos, Silva & Quadros 2018), alguns gestores
e familias questionam a prioridade em relacdo a outras deficiéncias.
Uma gestora argumentou que a prioridade deveria ser dada de acordo
com a gravidade da deficiéncia e a necessidade de reabilitacio:

Eu nio concordo muito com esse fluxo. Para mim tinha que ser
um fluxo tnico. Agora o que teria que ser diferenciado? A prio-
ridade deveria ser pelo grau de necessidade, pela complicacio,
pela gravidade da crianca, ndo por ser A, B ou C. O médico sabe
avaliar... tanto ¢ que existe um médico regulador na regulacio. [...]
Entio assim, eu acho que deveria ter uma prioridade, mas nio por
diagnostico, mas por necessidade, por tipo de gravidade’.

No caso das familias, ha também divergéncias entre aquelas que
tém filhos com SCZ e as que possuem filhos com outras deficiéncias.
Enquanto as familias afetadas pelo Zika defendem o fluxo diferen-
ciado como uma questdo de justica, uma reparacio pela negligéncia
do Estado em controlar o mosquito Aedes aegypti, vetor da doenca, as
familias de criancas com outras deficiéncias se sentem esquecidas mais
uma vez (Scott et al 2017; Scott et al 2018; Matos & Quadros 2018)!

A implantacio da rede de atencido a saude para a epidemia con-
tou com uma forte adequacdo dos equipamentos de satde existentes,
elaborou protocolos e fluxos assistenciais especificos, com regulacio
do acesso. Dentro dessas acoes, ¢ preciso destacar o0 monitoramento
diario dos casos notificados e a campanha de mobilizacio social, na
qual se enfatizava o ‘macro amor’, o ‘macro respeito’ e a ‘macro aten-
¢do’, como maneira de chamar a atenciao para a populacdo de criancas
com SCZ e da discriminacio que vinham sofrendo.

Todas essas acoes contaram com a interlocucdo e a pressio das
associacoes de maes, a UMA (Unido de Maes de Anjos) e a AMAR
(Alianca de Maes e Familias Raras), que congregaram, no decorrer da
epidemia, uma grande quantidade de mies insatisfeitas com a assis-
téncia que o Estado estava prestando. Como as proprias mies argu-
mentam, a situacio que vivem se deve a omissao do Estado em relaciao
ao saneamento bdsico e a precariedade do atendimento a satude (Silva,
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Matos & Quadros 2017; Matos, Silva & Quadros 2018; Matos &
Quadros 2018; Matos, Quadros & Silva 2019; Scott et al 2017; Scott
et al 2018; Lira, Scott & Meira 2017).

Podemos adicionar, ainda, as limitacoes legais ao aborto, aten-
dimento e insumos de pouca qualidade para a saude sexual e repro-
dutiva, a responsabilizacio da mulher e mae pelos cuidados com a
casa e a familia, a precarizacio maior do trabalho das mulheres, o
recebimento de saldrios menores que os dos homens e o tempo livre
menor que os dos homens como indicadores da grande desigualdade
de género, todos estes aspectos estido fortemente relacionados ao peso
social da infeccio pelo Zika e ao nascimento de criancas com SCZ
(Brooks 2016; Diniz 2007 e 2016; Hirata 2016; Sullivan 2016), uma
vez que estavam presentes na vida das mulheres antes da epidemia e
agora assumem novos significados na luta para o atendimento de seus
filhos com SCZ, requerendo mais tempo, mais sacrificios, abdicacao
de projetos individuais e familiares, aumento do tempo de cuidado
e diminuicio do tempo livre (Lira, Scott & Meira 2018; Scott et al
2017; Scott et al 2018).

De acordo com os dados do Boletim Epidemioldgico (Brasil
2017a), no periodo de 8/11/2015 a 14/01/2017 foram confirmados
392 (aproximadamente 18%) casos de criancas com SCZ, de um total
de 2.163 casos identificados. Como o atendimento prioritario diz res-
peito somente aos casos confirmados, cerca de 72% (292) dos bebés
foram atendidos pela puericultura, aproximadamente 45% (177) pela
estimulacdo precoce e 99,7% (391) pelo atendimento especializado.

Quando comparamos essa cobertura com a dos outros estados da
federacdo, Pernambuco se destaca como o Estado com maior numero
de atendimentos realizados, exceto na estimulacio precoce, onde ocu-
pa a terceira posicdo. A cobertura, do ponto de vista dos realizadores
das acdes em satde e vigilancia, foi destacada como pioneira e abran-
gente (Brasil 2017b; Brito 2017).

Entretanto, essa cobertura e o reconhecimento pela atuacio nio
se deram sem a pressio das mies e a nova configuracio que as de-
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sigualdades sociais e econdmicas, acrescidas das necessidades e re-
quisitos para o atendimento nos servicos de saude e assisténcia, pro-
vocaram na vida dessas mulheres, trazendo novas responsabilidades
relacionadas a confirmacdo da SCZ em suas criancas e as obrigacoes
decorrentes dos compromissos assumidos para o diagnostico e o tra-
tamento da SCZ. A apreciacio que elas fazem quanto ao oferecimento
dos servicos de satude e assisténcia social, bem como a qualidade do
atendimento prestado ¢ bem diferente da avalicio feita pelos proprios
servicos, como veremos no item 3.

A atuacido apds a emergéncia

Nos primeiros meses de 2017, houve uma reducio de 95% das
notificacoes de casos de infeccio pelo Zika virus e de sua associacio
com a SCZ, levando o Governo Brasileiro a decretar o fim do Estado
de Emergéncia Nacional e a desativacio do Centro de Operacoes de
Emergéncias em Saude Publica (COES), em 10 de julho de 2017 (Bra-
sil 2017¢), por meio da Portaria N.c 1682.

[sso ndo significou o fim do combate ao mosquito nem ao trata-
mento das criancas, mas o fim da epidemia. Os desafios enfrentados
no periodo de emergéncia nao foram superados, ainda ha desconheci-
mento da historia da infeccio pelo virus Zika e da SCZ. A necessidade
de conhecer melhor suas formas de manifestacio e desenvolvimento
reforca a importincia continua de novas pesquisas que oferecam no-
vas evidéncias cientificas. As lacunas no conhecimento da doenca e de
suas consequéncias para as criancas com SCZ também colocam novos
desafios para a assisténcia, levando a uma preocupacio constante com
a adequacio e organizacio da rede assistencial, além da parceria com
a vigilancia. Isso tudo fez o MS definir que:

“apesar da desativacio do COES, as acdes e as estruturas mobilizadas
pela ESPIN seriam mantidas por periodo indefinido, considerando
que ainda existem lacunas importantes a respeito da histéria natural
da infeccdo pelo virus Zika e suas consequéncias no crescimento e
no desenvolvimento das criancas” (Brasil 2017e:2).
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No Estado de Pernambuco, nio ouvimos falar mais de mutirdes
para confirmacio de casos, nem de uma énfase na busca ativa, mas a
investigacio dos casos e o diagnéstico de criancas continuam sendo
de importancia fundamental para acionar a prioridade da prioridade,
que continua a existir. A area técnica para a vigilincia da SCZ conti-
nua sendo um setor especifico na SES.

Também ha continuidade no servico prestado pelo Nucleo de
Apoio as familias de criancas com microcefalia (NAFCM), mas h4
uma énfase maior em efetivar a regionalizacdo e descentralizacio
da assisténcia.

Assim, o Estado de Pernambuco seguiu a orientacio nacional das
‘Diretrizes para organizacio das acdes de atencio e vigilincia apos o
encerramento da Emergéncia em Saude Publica de Importancia Na-
cional’ (Brasil 2017e), na qual a énfase estd na continuidade das acoes
realizadas durante o periodo de emergéncia.

No final de 2017, a preocupacido com a capacidade operacio-
nal reduzida de alguns municipios, a sustentabilidade da rede de
atencdo primaria e o acompanhamento em longo prazo, teve como
resposta o recebimento de repasse monetario fundo a fundo (Por-
taria n° 3.502/2017), para a continuidade do apoio a Estados e
Municipios, principalmente aos servicos de reabilitacio e estimu-
lacdo precoce, no Ambito do processo de regionalizacio e da am-
pliacdo de acdes inter setoriais do periodo pds-emergencial (Brasil
2019b:9).

Em outubro de 2019, havia 34 unidades de saude prestando
pelo menos um servico estadual de referéncia, relacionadas a micro-
cefalia, presentes nas 12 geréncias regionais do Estado de Pernam-
buco, reduzindo para no maximo 50 km a distincia de deslocamento
para o atendimento dessas criancas (Pernambuco 18/10,/2019). O
aumento desses servicos de referéncia, por exemplo, mesmo estando
presentes em locais mais proximos da moradia das criancas, ainda se
mostram insuficientes, pois as criancas geralmente precisam de mais
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de um tipo de atendimento, para o tratamento de reabilitacio ou
estimulacdo precoce.

Também ocorreu, a partir da publicacio da Portarian©3.502/2017,
o fortalecimento das acdes de cuidado para criancas suspeitas ou con-
firmadas para a Sindrome Congénita associada nio somente ao Zika,
mas também 2 sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes
simplex (STORCH). Esse fortalecimento foi acompanhado da cria-
cao de um comité gestor estadual para coordenacio da execucio das
atividades e da pactuacio de um Plano Estratégico junto a Comissao
Intergestores Bipartite (CIB) (Brasil 2019b:9).

A questio financeira de repasses relacionados a infeccao pelo Zika,
a deteccdo e tratamento talvez seja o que mais sofreu modificacio. O
investimento de organizacdes internacionais para o financiamento de
pesquisas também parece ter diminuido drasticamente. Com a saida
do estado de emergéncia, a obtencio de verbas direcionadas a epide-
mia diminuiram sensivelmente, encontrando um ambiente de restri-
cOes orcamentdrias severas para a saude, devido a aprovacio da PEC
95. A vigilancia e a assisténcia organizadas na época da emergéncia
se mantiveram enquanto estruturas e acoes, sendo a elas adicionadas
agora as sindromes congénitas associadas a outras causas, a CIB e a
pactuacdo do Plano Estratégico.

Talvez isso explique a reducdo da cobertura aos atendimentos
especializados, de puericultura e de estimulacdo precoce, quan-
do comparados os cumulativos de casos com outros estados, de
acordo com o Boletim Epidemiolégico Volume 50, N° 8 (Brasil
2019b).

Levando em conta os casos notificados em Pernambuco, é pos-
sivel observar uma queda no percentual de criancas com a SCZ rea-
lizando acompanhamento, especialmente a estimulacio precoce e o
atendimento especializado, quando comparados os casos acumulados
no periodo de 8/11/2015 a 14/01/2017 em relacio aos acumulados
no periodo de 08/11/2015 a 29/12/2018 (Quadro 1).
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Fonte Periodo Total Atendimen- Atendi- Atendimen-
analisado de casos | to em Pueri-  mento em to especiali-
confirma- cultura estimulacdo zado
dos precoce
n % n % n %
BE SVS-MS*,
8/11/2015
Vol. 48, N° 6 392 292 4,5 177 45,0 391 99,7
a 14/01/2017
2017
BE SVS-MS*,
08/11/2015 a
Vol. 50, N° 429 294 68,5 101 23,5 329 76,7
29/12/2018
6 2019

Quadro 1 - Distribuicao dos casos confirmados de recém-nascidos e criancas vivas
com alteracdes no crescimento e desenvolvimento relacionados a infeccio pelo vi-
rus Zika, segundo atendimento em puericultura, estimulagio precoce e atendimen-
to especializado, entre as semanas epidemioldgicas 45/2015 e 52/2018, Pernam-
buco, 2018. Quadro elaborado pelas autoras, de acordo com Boletim Epidemiols-

gico, Secretaria de Vigilancia em Satde do Ministério da Saude (BE SVS-MS).

Quando escutamos as mies a respeito da realizacio de exames,
tratamento durante o parto e acompanhamento, observamos ques-
toes relacionadas a disponibilidade dos servicos e a qualidade do aten-
dimento que os esforcos e o trabalho intensivo da atencio em saude
ndo parecem alcancar.

Exames, atendimento e acompanhamento das gestantes e maes

Os resultados dos exames e o tratamento dado a elas pelos pro-
fissionais de saude compdem fontes de reclamacdo das maes. Nesse
trabalho, privilegiamos os exames porque fazem parte da espinha
dorsal das acdes de deteccio e controle da epidemia, espelhando
vérios esforcos realizados durante o estado de emergéncia, tais como
a busca ativa, a notificacio, a confirmacio e a ‘prioridade da priori-
dade’ no atendimento. Todas essas mies foram entrevistadas entre
2017 e 2018, reportando fatos ocorridos na época da emergéncia e
do pds-emergéncia.
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Como evidenciamos em outro trabalho (Quadros, Scott & Faya
2020), os exames de deteccio e confirmacio diagndstica incluem ul-
trassonografia obstétrica; ultrassonografia transfontanelar e tomogra-
fia do cranio sem contraste. Exames de sangue e urina, ou do cordio
umbilical, placenta e liquor, eram coletados no momento do parto
quando havia alguma indicacio de que o bebé era portador da micro-
cefalia no prénatal.

Apesar da importincia desses procedimentos serem reconhecidos
como importantes por maes, profissionais de saude e pesquisadores,
contendo técnicas e procedimentos protocolares e envolvendo profis-
sionais comprometidos, havia falhas e precariedade na estrutura do
atendimento. Alguns dos exames, feitos por grupos de pesquisa ou
em laboratorios da rede tinham resultados retidos ou havia demora
na confirmacio de alguns casos, o que acabava por impedir o acesso
das criancas aos beneficios do estado de emergéncia (Matos, Quadros
& Silva 2019; Silva, Matos & Quadros 2017).

A precariedade do sistema de saude brasileiro impulsionou as
cuidadoras e grupos soliddrios a estruturarem outros espacos de cui-
dado associados a0 mercado, ONGs, associacdes sem fins lucrativos,
instituicoes filantrépicas e trabalhos voluntarios (Scott et al 2017,
Scott et al 2018).

As associacoes de maies sdo espacos privilegiados nos quais as
maes/cuidadoras organizam a experiéncia de ter uma crianca com
SCZ por meio de um processo de sociabilidade que valoriza o reco-
nhecimento a partir da parentalidade, como ‘mae especial’, ‘mie
rara’, ‘mie de anjo’ e suas experiéncias como ‘sacrificio’, ‘luta’, ‘for-
ca’, ‘bencdo’, num processo de positivacio da experiéncia, na qual
a maternidade e o cuidado estio profundamente interligados (Scott
et al 2017).

Em Recife, duas associacdes congregam uma variada gama de es-
feras do cuidado, a Unidao de Mae de Anjos (UMA) e a Alianca de
Maies e Familias Raras (AMAR), nas quais a equipe de pesquisa reali-
zou etnografias. Como observamos em outro artigo (Scott et al 2017),
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algumas reflexdes sobre cuidado e peso social para as cuidadoras estio
relacionadas ao papel politico dessas associacoes na mediacio com
o Estado, fortalecendo as maes para a luta por politicas publicas, ja
com alguns resultados como a campanha que culminou com a distri-
buicio do remédio Kepra (anticonvulsivante) pelo SUS e o aumento
no numero de médicos especializados em neurologia peditrica na
Secretaria Estadual de Saude.

A organizacio de muitas mies em associacdes auxilia no acompa-
nhamento do tratamento e na luta pelos direitos das criancas, no en-
frentamento dos preconceitos sofridos pelas criancas, dos problemas
com resultados de exames nio fornecidos, na demora da confirmacio
das notificacoes, dos casos de criancas que ficavam muito tempo em
investigacio. Uma mie cujo parto aconteceu numa maternidade da
rede particular evidenciou sua tristeza em relacio ao tratamento dado
ao seu filho no bercario e, posteriormente, sua decepcio com a falta
de entrega do resultado de um exame:

Marilia: Quiseram logo esconder ele do bercdrio, botaram um len-
col [...]. Pra ndo mostrar, creio eu que eles nio queriam chocar os
pais que estavam ali esperando as outras criancas esteticamente per-
feitas, né[...]. E foi aquele processo, né! Fazer os exames. Ai a gente
pegou, fez todos os exames, ai com dois dias, ele fez o LCR [exame

do liquor] com um laboratorio que trabalha para o SUS também e
esse exame extraviaram.

Luciana Lira: Foi mesmo! Vocé nio teve acesso!

Marilia: Nao a esse exame, com menos de um més, Jodo foi sub-
metido a outro, agora na rede publica, que era para ter seguranca,
pergunte-me se eu tenho o resultado desse exame até hoje, nio
tenho, por qué? Porque todos os outros exames que ele fez deu
tudo negativo, Toxoplasmose, num sei o qué, todos deram negati-
vo. E o Estado sabe que ele ¢ do Zika Virus, ta 14, tem até um oficio
que mandaram para a Secretaria de Paulista, uma pessoa me deu,
os que foram confirmados [...]. Mas o laudo da Secretaria de Saude
nos ndo temos.

Uma outra mae destaca esse problema da entrega parcial de exa-
mes, uma realidade que vimos ocorrer algumas vezes durante o traba-
lho de campo:
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Alice: Porque mainha [avé do seu filho] entrou na sala e fez a to-
mografia, e para retirar o liquido eu tive que ficar com ele, né? Ai
retirou o liquido que até hoje eu nio tive esse resultado, mas na
imagem viu que ele tinha calcificacdo e viu que ele tinha o zika
mesmo, né! Pronto, ai comecou a batalha, hoje eu consigo falar
assim sem choro e forte porque assim, sio trés anos, né? '!

Tensdo e descontentamento aumentaram com a demora na en-
trega de resultados de exames e de confirmacio de casos, levando al-
gumas mies a questionarem o papel dos seus filhos e filhas na epide-
mia, elas sentiam que seus filhos eram tratados como cobaias, objetos
de manipulacio e pesquisa (Matos, Silva & Quadros 2017; Matos &
Quadros 2018). De acordo com Silvana Matos & Marion T. de Qua-
dros (2018), elas reclamavam que seus filhos nio eram apenas uma
gota de sangue, urina ou saliva. Esse sentimento decorria da falta de
retorno de resultados dos exames e achados clinicos nos seus filhos,
informacdes que, as vezes, chegavam a elas apds a publicacio de arti-
gos cientificos ou das reportagens em jornais e revistas (Matos, Silva
& Quadros 2017).

Uma rotina extressante é a expressio do que ocorre com as
mies durante a realizacio de exames e diagnosticos, até a decisdo
de deixar o emprego ou largar os estudos, e a mobilizacio intensiva
para os locais de tratamento e reabilitacio. Sdo viajens constantes
para clinicas, hospitais, fundacdes, centros de reabilitacio, nos quais
os tratamentos de estimulacdo precoce geralmente incluem fisiote-
rapia, fonoaudologia e terapia ocupacional, que muitas vezes sio re-
alizados em locais diferentes. E uma mudanca radical na vida dessas
maes, acompanhada de pouca rede de apoio familiar e abandono
por parte do pai da crianca, em muitos casos. Uma mie nos contou
sua rotina diaria:

Severina: Entio, sabado, domingo e segunda a gente ta de folga,
ai terca a gente vai para a fisio, a gente sai as cinco da manha, ai
faz as terapias que ¢ o auditivo, visual, fonoaudidloga, terapeuta
ocupacional e fisioterapia.[...] ai na terca feira a gente tem essa
rotina, ai umas dez e meia onze horas a gente ta vindo embora, ai
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pronto, a gente chega em casa, cuido de Joana, almocar e dormir a
tarde inteira, porque o que enfada a gente ndo ¢ as terapias, mas as
viagens e a espera, ai nas quartas feiras de vez em quando tem uns

atendimentos marcados mensalmente, infectologista, neurologista

e gastro.

Shirley Souza: Aonde?

Severina: No IFP e no [Hospital] Oswaldo Cruz. Na quinta feira
a gente faz atendimento na Nassau [Universidade Mauricio de
Nassau], faz acompanhamento com uma fisioterapeuta, td na fila
de espera pra fazer fisioterapia, ja vai fazer dois anos e a gente nio
conseguiu ainda, na quinta a gente s6 faz isso, e na sexta feira a
gente vem para PAN 2 tarde, a gente faz a fono, fisio e TO. ?

Em decorréncia de todos esses acontecimentos, a maior parte das
maes alarga o sentido de cuidadora. E possivel ver a exacerbacio do
trabalho de cuidado e da maternidade enquanto dedicaciao e prio-
rizacio da crianca em detrimento de outros projetos ou atividades,
além de enfrentamento ao preconceito em relacio aos seus filhos. A
maternidade ¢ vista como uma missio para prover a qualidade de vida
da crianca (Lira, Scott &Meira 2018; Quadros, Scott & Faya 2020).

Além disso, a falta de informacio, a dificuldade de acesso a exa-
mes e as longas distAncias e jornadas para o tratamento das criancas
sdo realidades presentes durante e apds o estado de emergéncia.

Consideracoes finais

O maior aporte de recursos e a evidéncia midiatica que estiveram
presentes no estado de emergéncia e agora ja nio sio mais uma reali-
dade, parece ter influenciado pouco certas caracteristicas da interacio
entre o sistema de cuidado do atendimento publico a satude e as pri-
ticas de cuidado materno. Rotina estressante, falta de tempo para ou-
tras atividades, esforcos variados para identificar e diagnosticar a SCZ,
problemas com transporte, muito tempo para transporte e realizacio
de consultas, terapias e exames, cuidados com alimentacio, higiene,
convulsodes e outros problemas neuroldgicos, musculares, auditivos e
oftalmologicos, luta para ter acesso aos medicamentos e as consultas,
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dedicacio em tempo integral as criancas ndo deixaram de fazer parte
davida dessas maes.

Identificamos o momento de descoberta e diagnodstico como mui-
to sofrido e estressante, bem como as consultas e o tratamento. Em
todos eles, ha uma dedicacio integral da mae, que é a pessoa a quem
os servicos de atendimento se dirigem preferencialmente. E contando
com a ‘responsabilidade’ das maes que os problemas de acesso acabam
por resultar nas dificuldades e sacrificios das maes cuidadoras. Foi
possivel perceber por parte da SES a preocupacio com as criancas e
suas familias, especialmente as maies, na continuidade observada na
sua estrutura organizacional, na ampliacio da estrutura de atendi-
mento apos o periodo emergencial, entre outras. Porém, isso niao
modificou muito a realidade dessas mulheres. Sdo elas que, mesmo
contando com a estrutura institucional que as colocam como priori-
dade da prioridade, vao arcar com rotinas pesadas de deslocamentos
para atendimento dos seus filhos potencializando o cuidado materno.

Por outro lado, ¢ importante frisar que muitas mies parecem ter
percebido isso e a atuacio das associacoes UMA e AMAR refletem
uma interlocucio com o Estado e o sistema de saude, que evidenciam
o empoderamento das maes cuidadoras em relacio a luta por melho-
rias e acesso as necessidades de seus filhos.

Na assisténcia as criancas com SCZ, as respostas sao tensionadas
e parciais. A familia perdera renda de um dos adultos, geralmente a
mie, que deixard seu emprego para cuidar da crianca que, por sua
vez apresentard problemas de disfagia, criando a necessidade do uso
de suplementos alimentares extremamente onerosos, nio distribuidos
pelo Estado. Além disso, sio necessarios outros remédios e materiais
(oximetros, sondas, talas, parapodium ortostitico, cadeiras, fraldas,
materiais de higiene pessoal) para a rotina do cuidado dessas criancas,
onerando o orcamento doméstico das familias, vulnerabilizando-as
ainda mais em termos econdmicos e sociais (Scott et al 2018). Nesse
contexto, a relacio entre Estado e cidada se transforma numa disputa
desigual, por vezes judicializada, para a obtencio de direitos relaciona-
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dos ao cuidado da crianca e a sobrevivéncia da familia (Matos, Qua-
dros & Silva 2019).

No tempo da epidemia houve maior articulacio entre varias ins-
tancias da atencio a satde para atender as demandas das criancas com
SCZ. Na medida em que a epidemia acabou, as maes cuidadoras foram
ganhando maior protagonismo no que se refere a luta pela garantia
dos direitos dos seus filhos/as, as associacoes ganharam mais forca en-
quanto coletivo atuante em espacos politicos como, por exemplo, no
processo que envolveu a aprovacio da Lei n°® 13.985 (07/04,/2020),
que concede pensio vitalicia a criancas com a SCZ. A emergéncia teve
um final para o Estado, mas para as maes tudo ainda é emergencial,
afinal a condi¢do de suas criancas permanecera no cuidado cotidiano
e na relacio com os servicos.

Assim, o trabalho de cuidado vai se moldando, pelo carater emer-
gencial, ao tempo da epidemia e ao tempo posterior a finalizacio do
estado de emergéncia. Por meio desse trabalho as mulheres cuidadoras
muitas vezes se fortalecem ou se politizam tanto na esfera publica (as-
sisténcia social e de satde) quanto na esfera privada (cuidados cotidia-
nos). Ao lidar com o peso social do Zika, em uma sociedade na qual
a posicao e os direitos das mulheres sio permeados por muitas discri-
minacoes de género, raca e classe, a experiéncia do cuidado com uma
sindrome desconhecida empoderou algumas mulheres no campo poli-
tico, um dos resultados positivos para a mudanca de vida e a sobrecarga
de trabalho e responsabilidades que recairam sobre os seus ombros.

Notas:

! Uma versio preliminar desse artigo foi apresentada como comunicacio no VII

Congresso da Associacio Portuguesa de Antropologia que decorreu de 4 a 7 de
junho de 2019 em Lisboa (Portugal), na Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas

da universidade Nova de Lisboa.

2 A pesquisa ‘Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Satde e Gestio

de Servicos para Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neuroldgicos Relaciona-
dos com Zika em Pernambuco, Brasil’ sob a coordenacio de Russell Parry Scott
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do FAGES (Nucleo de Familia, Género, Sexualidade e Saude) da Universidade
Federal de Pernambuco, tem o apoio de CAPES (8888.130742/2016-01), CNPq
(440411/2016-5), Decit/SCTIE/MS, e, sob o titulo ‘Action Ethnography on Care,
Disability and Health Policy and Administration of Public Service for Women and Care-
takers of Zika virus affected Children in Pernambuco, Brazil’, tem o apoio de FACEPE/
Newton Fund (APQ 0553-7.03/16). Este artigo também fez parte das atividades
de estagio pds-doutoral da autora Marion Teoddsio de Quadros, por meio da bolsa

PDE CNPq, processo n. 204337,/2018-6.

> Agradecemos especialmente a Parry Scott, coordenador da pesquisa, pela leitura

cuidadosa e sugestdes dadas a este artigo.

* As secretarias municipais de saude formam a base de atendimento dos servicos ofere-
cidos. Entretanto, nio foi possivel a pesquisa ‘Etnografando Cuidados’ a permissio para
pesquisar os multiplos espacos de atuacio dos servicos municipais, devido as restricoes

elucidadas pelo parecer do comité de ética das secretarias municipais consultadas.

> Além das entrevistas com alguns gestores, foram fontes as noticias postadas no

portal.saude.pe.gov.br pela Secretaria Executiva de Coordenacio Geral e pela Secre-
taria Executiva de Vigilancia em Saude. Também utilizamos informacdes contidas
em apresentacio de slides da Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco para a
rede de atencio primaria em setembro de 2017. Disponivel em https://apsredes.

org/wp-content/uploads/2017/09/Apres-SES-PERNAMBUCO.pdf.

®  Entrevista realizada por Silvana Matos com uma gestora em 13/06/18, para a
pesquisa Etnografando Cuidados.
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‘Etnografando Cuidados’. Os nomes das mies e criancas contidos nos trechos de
entrevistas deste artigo sdo ficticios para preservar o anonimato.

"' Entrevista realizada por Silvana Matos, Luciana Lira e Fernanda Meira, em
2017, para pesquisa ‘Etnografando Cuidados’.

12 Entrevista realizada por Shirley Souza, em 2017, para a pesquisa ‘Etografando Cuidados’.
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Abstract: The birth of children with Congenital Zika Virus Syndrome
(SCZ), especially in the Northeast region, caused Pernambuco, Brazil and
WHO to declare a public health emergency. This article addresses some
of the continuities and discontinuities perceived in relation to assistance
during the state of emergency in public health and after its completion,
appreciating how the State Department of Health (SES) responded to
the end of the epidemic and the social burden of the disease for mothers,
in the process of discovering and treating children’s SCZ, comparing
testimonies and observations of professionals and mothers of children
with SCZ, in Pernambuco, the epicenter of the epidemic. It is part of the
anthropological research “Ethnographing care”, which started in 2016.
The first and second items reflect on institutional actions, mainly from
SES. The third item emphasizes how the mothers of children with SCZ

perceive what is coming to them through public assistance services.
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