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Resumo: Esta Tese investiga as infraestruturas cientificas que contribuiram para a produgdo
da Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ) como nova entidade nosolégica no contexto da
epidemia de Zika em Recife, Pernambuco. A partir de uma abordagem etnografica inspirada
nos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia (STS), exploro como praticas, redes, légicas e
articulagcdes materiais — aqui entendidas como infraestruturas — viabilizaram a producao
de conhecimento cientifico sobre o Zika. O acompanhamento da ciéncia visivel e invisivel —
das rotinas de pesquisa aos dilemas éticos enfrentados no campo — permite analisar como
diferentes infraestruturas, sejam epidemiolégicas, colaborativas ou de cuidado tornaram a
ciéncia possivel. Com base em 93 entrevistas com 78 cientistas de Recife, a Tese se estrutura
em cinco capitulos, cada um abordando uma dimensao especifica dessa rede infraestrutural:
(1) a emergéncia da SCVZ como fato cientifico; (2) os repertérios metodoldgicos mobilizados
por trés grupos de pesquisa; (3) as colaboragdes cientificas locais e internacionais; (4) o
papel das criancas com SCVZ e das assistentes de campo como agentes epistémicos; e (5) os
resultados cientificos e seus efeitos sociais e politicos. Ao revisitar a resposta cientifica a
epidemia de Zika, argumento que as infraestruturas ndo sdo meros suportes técnicos, mas
arenas de negociacdo, cuidado e poder — fundamentais para definir o que se torna
conhecimento e quem é legitimado nesse processo.

Palavras-chave: Sindrome Congénita do Virus Zika; Infraestruturas; Antropologia da Ciéncia



Abstract: This dissertation investigates the scientific infrastructures that contributed to the
production of Congenital Zika Syndrome (CZS) as a new nosological entity during the Zika
epidemic in Recife, Pernambuco. Drawing on an ethnographic approach inspired by Science
and Technology Studies (STS), | explore how practices, networks, logics, and material
articulations—understood here as infrastructures—enabled the production of scientific
knowledge about Zika. By following both visible and invisible science—from the daily
routines of research to the ethical dilemmas encountered in the field—I analyze how
different infrastructures, whether epidemiological, collaborative, or care-related, not only
made science possible but also shaped its directions during and after the health emergency.
Based on 93 interviews with 78 scientists in Recife, the dissertation is organized into five
chapters, each addressing a specific dimension of this infrastructural network: (1) the
emergence of CZS as a scientific fact; (2) the investigative repertoires mobilized by three
research groups; (3) local and international scientific collaborations; (4) the role of children
with CZS and field assistants as epistemic agents; and (5) the scientific results and their
social and political implications. Revisiting the scientific response to the Zika epidemic, |
argue that infrastructures are not merely technical supports but arenas of negotiation, care,
and power—central to defining what counts as knowledge and who is legitimized in this
process.

Keywords: Congenital Zika Syndrome; Infrastructures; Anthropology of Science



Resumén: Esta tesis investiga las infraestructuras cientificas que contribuyeron a la
produccion del Sindrome Congénito del Virus del Zika (SCVZ) como una nueva entidad
nosoldgica, en el contexto de la epidemia de Zika en Recife, Pernambuco. A partir de un
enfoque etnografico inspirado en los Estudios Sociales de la Ciencia y la Tecnologia (STS),
exploro cdmo practicas, redes, logicas y articulaciones materiales —entendidas aqui como
infraestructuras— hicieron posible la produccién de conocimiento cientifico sobre el Zika. Al
seguir tanto la ciencia visible como la invisible —desde las rutinas cotidianas de investigacion
hasta los dilemas éticos enfrentados en el campo— analizo cémo distintas infraestructuras,
ya sean epidemioldgicas, colaborativas o vinculadas al cuidado, no solo hicieron posible la
ciencia, sino que también condicionaron sus trayectorias durante y después de la
emergencia sanitaria. Basada en 93 entrevistas con 78 cientificas y cientificos en Recife, la
tesis se organiza en cinco capitulos, cada uno abordando una dimensién especifica de esta
red infraestructural: (1) la emergencia del SCVZ como hecho cientifico; (2) los repertorios
metodoldgicos movilizados por tres grupos de investigacion; (3) las colaboraciones
cientificas locales e internacionales; (4) el papel de las nifias y nifios con SCVZ y de las
asistentes de campo como agentes epistémicos; y (5) los resultados cientificos y sus efectos
sociales y politicos. Al revisar la respuesta cientifica a la epidemia de Zika, sostengo que las
infraestructuras no son meros soportes técnicos, sino arenas de negociacién, cuidado vy
poder, fundamentales para definir qué se convierte en conocimiento y quién es legitimado
en ese proceso.

Palabras clave: Sindrome Congénita por el Zika; Infraestructuras; Antropologia de la Ciencia.
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INTRODUCAO

Em margo de 2025, no Auditério 1 do Departamento de Antropologia e Museologia
da UFPE (DAM/UFPE), foi lancado o livro “Misturas: Histdrias de pesquisas sobre o Virus
Zika”. Organizado por mim e por Soraya Fleischer com colaboracdo de Caroline Franklin,
Laura Coutinho, Mariana Petruceli e Isadora Valle, o livro conta com 17 entrevistas realizadas
com diferentes pessoas que fizeram parte da resposta a epidemia de Zika Virus em Recife/PE
(entre infectologistas, sanitaristas, fisioterapeutas, motoristas, assistentes de campo,
antropdlogos, assistentes sociais, nutricionistas, oftalmologistas). Fomos para Recife
justamente porque |3 realizamos a pesquisa e queriamos langar o livro entre tantas e tantos
interlocutores que aceitaram nossos convites ao longo dos anos de 2018 e 2024. O
lancamento foi organizado em formato de Mesa-Redonda e trés dos entrevistados que
entraram para o livro foram convidados para conversar sobre suas experiéncias com a

resposta cientifica ao Zika.

A proposta da Mesa-Redonda seguia a proposta do livro: enfatizar as misturas que
fizeram parte dessa resposta. Jovens fisioterapeutas conversando com epidemiologistas
seniors, antropdlogos dialogando com biomédicos, assistentes sociais explicando e
ensinando médicos nedfitos. A diversidade da mesa redonda foi complementada pela
diversidade da plateia, que contou com vdérios desses interlocutores, tanto que participaram
como nao participaram do livro. Na capa do livro, bolinhas que se transpdem em tons de

laranja e vermelho procuram comunicar essa mesma ideia de mistura.

Essa, contudo, foi uma segunda tentativa de capa. Ainda nas fases de elaboracdo e
edicdo do livro, enviamos instrucdes para o capista, enfatizando que a proposta do livro era
a de ressaltar a diversidade de atores de praticas das ciéncias do Zika. A primeira proposta,
contudo, nos surpreendeu. Recebemos capas com pipetas, tubos de ensaio e um
microscépio — todos elementos associados a ciéncia laboratorial. Parecia um livro-texto de
Quimica, distanciando-se de nossa proposta de evidenciar heterogeneidades e fluxos que
fizeram aquela ciéncia acontecer. Apdés uma reunido para melhor alinhar nossas
expectativas, chegamos a versao final da capa. Mas o episdédio seguiu sendo bom para
pensar. Afinal, o contraste entre as misturas propostas, as misturas da plateia e a aparente

rigidez da ideia de ciéncia-quimica revela mais do que uma escolha grafica.



Esse contraste é, na realidade, eloquente sobre representacdes da ciéncia. E um
episédio que diz muito sobre de que forma a ciéncia é pensada, imaginada, visualizada:
pipetas, graficos e cientistas (provavelmente homens brancos de jalecos em seus
laboratérios). E, embora essa representacdo de fato referencie um tipo de ciéncia, ele falha
em captar, justamente, a diversidade, a complexidade da atividade cientifica. Muitos
cientistas que conhecemos em Recife, por exemplo, nunca operaram centrifugas, e, mesmo
onde elas existem, muito do trabalho cientifico escapa dessa iconografia. Essa Tese é uma
contribuicdo para essa ampliacdo do que é a ciéncia e de quem dela faz parte. Mais
particularmente, essa Tese se debruga sobre as dinamicas cientificas em torno da epidemia
de Zika em Recife/Pernambuco, partindo de uma premissa de misturas, heterogeneidade,

relagdes.

O langamento do livro em 2025 pode ser lido como um ponto de chegada — uma
forma de devolver aos interlocutores parte das histérias e analises construidas ao longo de
anos de pesquisa. Mas, para compreender o caminho que nos levou até ali, é preciso
retornar aos primeiros momentos da epidemia, quando o virus Zika deixou de ser uma
curiosidade restrita a especialistas para se tornar uma emergéncia sanitdria global. E nesse
intervalo, entre a surpresa inicial e a institucionalizacdo de protocolos, que esta Tese se
insere. O foco ndo esta apenas na chamada Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ), mas
no processo que a tornou possivel: sua emergéncia como entidade diagndstica, sua
caracterizacao clinica e cientifica, e sua posterior estabilizacdo como fato médico e objeto de
politicas publicas. Mais do que descrever um “objeto”, esta Tese acompanha uma
configuracdo: um arranjo multiplo e heterogéneo de praticas, saberes, relacbes e
infraestruturas que produziram a SCVZ como realidade compartilhada. Assim como o livro
lancado em Recife enfatiza as misturas que compuseram a resposta ao Zika, esta Tese parte
da premissa de que a ciéncia é também feita de misturas — entre disciplinas, instituicdes,
COrpos e compromissos —, € que acompanhar essas misturas € uma forma de compreender

como se faz ciéncia em tempos de crise.

1. A epidemia de Zika

A epidemia de Zika, que colocou o Brasil no centro das atengdes globais a partir de

2015, faz parte de uma histdria mais longa, que atravessa algumas décadas e continentes.



No meio académico, a histdria é conhecida: no ano de 1947, em uma floresta as margens do
lago Victéria, em Entebbe, Uganda, um macaco rhesus foi capturado durante um
experimento de rotina sobre febre amarela. Durante o estudo, cientistas identificaram um
virus até entdao desconhecido no sangue do animal, batizando-o de “Zika”, em referéncia a
floresta onde fora encontrado (Luz; Santos; Vieira, 2015). Por décadas, o virus permaneceu
uma curiosidade cientifica, circulando de forma silenciosa em areas da Africa e da Asia, sem
causar grandes alarmes. Foi inicialmente categorizado como um virus de interesse, mas
inserido em vigilancias intermitentes, muitas vezes sem financiamento continuo ou
protocolos robustos de monitoramento. Alguns surtos de Zika em humanos foram
registrados antes de sua chegada ao continente americano. Em 2007, um surto na ilha de
Yap, na Micronésia, chamou atencao por sua rapida disseminacdo, ainda que com sintomas
leves. J& em 2013 e 2014, na Polinésia Francesa, um novo surto provocou um numero
expressivo de casos e levantou alertas pela associacdo entre o virus e a Sindrome de
Guillain-Barré (Musso et al.,, 2014). Ainda assim, o Zika seguia sendo tratado com pouca

urgéncia pelas autoridades sanitarias globais.

Essa histéria comegou a mudar quando, ao cruzar o oceano e alcangar os trépicos
brasileiros, o virus Zika deixou de ser uma nota de rodapé epidemioldgica para se tornar
uma preocupacdo global. No inicio de 2015, no Nordeste do Brasil, surgiram relatos de
pessoas com manchas avermelhadas pelo corpo, dores articulares, febre e indisposicdao —
sintomas que, a principio, ndo foram associados ao Zika. O quadro clinico, muito semelhante
ao da dengue, chegou a ser descrito por alguns profissionais de saide como uma “dengue
fraca” (Diniz, 2016). O virus afetou principalmente o Nordeste, uma regido onde a dengue ja
era endémica ha muitas décadas (Teixeira et al., 2009). Muitos dos brasileiros que ocupavam
as filas das unidades basicas de saude em busca de atendimento afirmavam, com
conhecimento acumulado ao longo dos anos sobre os efeitos da dengue, que custavam a
acreditar que os sintomas que apresentavam naquele momento correspondessem a mesma

doenga que conheciam tdo bem (Diniz, 2016).

Atentos ao que diziam seus pacientes, foram os médicos de beira de leito, atuando
diretamente nos postos de saude, que iniciaram uma investigacdo sobre a “doenca
misteriosa” — uma investigacdo que, apds um complexo processo de disputas em torno de

sua etiologia, acabou por associa-la a outro arbovirus, ainda desconhecido no Brasil, mas



transmitido pelo mesmo Aedes aegypt que ha tantas décadas contamina cidaddos
brasileiros. Cidaddos que, em sua maioria, vivem em regides periféricas com acesso precario
a rede de esgoto e a coleta de lixo. Tratava-se, afinal, do virus Zika (Luz; Santos; Vieira, 2015;
Diniz, 2016). Essa identificacdo colocou o Zika no radar, mas foi apenas em um segundo
momento que esse nome ganhou visibilidade internacional, quando centenas de criangas
diagnosticadas com microcefalia passaram a ser registradas em maternidades de

Pernambuco, Paraiba, Alagoas e Rio Grande do Norte (Melo et al., 2016).

O numero aumentava dia apds dia, e ninguém parecia saber explicar o que estava
acontecendo — nem as familias, nem os profissionais de saude, tampouco as autoridades
sanitarias ou os cientistas (Fleischer; Lima, 2020). O momento, como narra Diniz (2016), foi
marcado por angustia, medo e incerteza. Apds um processo investigativo que envolveu
todos esses atores (e que narrarei com mais detalhes no Capitulo 1), o surto misterioso de
microcefalia foi associado aquele mesmo arbovirus que havia comeg¢ado a circular pelos
trépicos brasileiros no inicio de 2015: o virus Zika. Essa relacdo foi oficialmente reconhecida
pelo Ministério da Saude em novembro de 2015. O novo diagndstico recebeu o nome de
Sindrome Congénita do Virus da Zika (SCVZ) e, diante de suas implicacGes reprodutivas e
neuroldgicas, o evento foi declarado uma Emergéncia em Saldde Publica de Importancia

Nacional, ou ESPIN (Brasil, 2015a).

Entre 2015 e 2020, foram registrados 3.523 casos confirmados de SCVZ no Brasil. A
maioria deles se concentrou na regido Nordeste, que totalizou 2.192 casos — sendo Bahia
(575), Pernambuco (473), Paraiba (220), Ceara (174) e Maranhdo (170) os estados mais
afetados. No Sudeste, segunda regido com maior nimero de casos (710), o Rio de Janeiro se
destacou com 305 confirmacgdes, tornando-se o terceiro estado do pais em nimero absoluto

de casos de SCVZ (Brasil, 2020).

Em fevereiro de 2016, trés meses apds o reconhecimento nacional, a Organiza¢ao
Mundial da Saude (OMS) seguiu os mesmos passos e declarou a epidemia de Zika como uma
Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII). Essa declaracdo nao foi
um gesto isolado, mas parte de um movimento mais amplo de consolidacdo do que se
convencionou chamar de "saude global". Embora essa expressao tenha ganhado for¢a nos

ultimos anos nos discursos mididticos e politicos, especialmente apds surtos como SARS, o



Ebola e o préprio Zika, trata-se de um conceito que carrega um longo histdrico de tentativas
de coordenacdo internacional frente as doencas infecciosas. J& em 1851, as Conferéncias
Sanitdrias Internacionais buscavam articular estratégias conjuntas para conter epidemias
gue atravessavam fronteiras (Fidler, 2005; Brown; Cueto; Fee, 2006). O fortalecimento desse
regime internacional de vigilancia e resposta sanitaria foi acompanhado pela difusdo de uma
narrativa segundo a qual, em um mundo globalizado, as populacbes estariam
inevitavelmente conectadas por fluxos de pessoas, mercadorias — e patdgenos. Essa ideia
de mundo globalizado sustenta a ldgica da saude global como uma arena de a¢do coletiva e

urgente, marcada por promessas de cooperacao e de respostas coordenadas.

Embora frequentemente apresentada como um campo técnico e cooperativo, guiado
por solucdes cientificas e administrativas, a salude global é profundamente atravessada por
disputas politicas, econdmicas e histéricas. A narrativa da neutralidade cientifica — que
sustenta a governanca global da salde — frequentemente oculta tensdes estruturais
relacionadas a imigracdo, ao racismo e a fabricacdo de ameacas externas. Nesse contexto,
politicas sanitarias ndo operam apenas como instrumentos de cuidado coletivo, mas
também como dispositivos de poder que definem quem deve ser protegido, quem pode
circular e quem serd controlado. A medicina tropical, em particular, tem sido historicamente
o lugar de enunciagao dessas relagdes desiguais entre metrdpole e colonia, entre Norte e Sul
globais. Reconhecer essas camadas é fundamental para desnaturalizar a légica de uma
salde global neutra, racional e consensual. Ao ser enquadrada como uma ESPII, a epidemia
de Zika ndo apenas acionou mecanismos técnicos e financeiros de resposta internacional —
ela também reinscreveu, ainda que silenciosamente, dinamicas histéricas de governanca

desigual, nas quais a ciéncia opera simultaneamente como promessa e como fronteira.

O enquadramento da epidemia de Zika como uma ESPII trata-se, nesse contexto, de
um “ato classificatério” (Lakoff, 2019:135) que conecta a epidemia brasileira aqui analisada a
um regime de vigilancia e resposta global ja estabelecido para outras doengas emergentes,
como SARS e Ebola. E, ao ser inserida nessa estrutura de governanca pré-existente, a
epidemia do Zika passou a articular diferentes atores e iniciativas, tornando-se um espaco
de encontro entre cientistas, gestores, organizacdes internacionais e populacdes afetadas.

Essa insercdao também ativou protocolos e meétricas globais, como niveis de alerta,



mapeamento epidemiolégico e financiamento de pesquisas, reconfigurando dindmicas

locais e ampliando redes de colaboracao.

Entre 2015 e 2017, periodo em que o status de emergéncia esteve vigente, o Zika se
tornou um ponto de convergéncia para multiplas frentes de acdo — cientifica, politica e
assistencial —, mobilizando recursos e conectando atores diversos. Grandes financiadores
internacionais, como o National Institutes of Health (NIH)' e o Wellcome Trust’, passaram a
investir em projetos voltados para o virus. Ao mesmo tempo, instituicdes nacionais e redes
locais também se reorganizaram para responder a crise. Em junho de 2016, o Ministério da
Saude, em parceria com o Ministério da Educacao (via Capes) e o Ministério da Ciéncia e
Tecnologia (via CNPq), lancou a chamada publica n? 14/2016, com previsdo de investimento
de RS 65 milhdes: RS 30 milhdes da Capes, RS 15 milhdes do CNPq e RS 20 milhdes do

Ministério da Saude.

O objetivo era apoiar pesquisas voltadas a prevencdo, diagndstico e tratamento do
Zika, bem como ao combate ao Aedes aegypti (Garcia, 2018). A nivel estadual, fundacdes
como a FACEPE também responderam rapidamente: em Pernambuco, o Edital Emergencial
n2 04/2016 destinou até RS1 milhdo para financiar pesquisas com potencial de orientar
politicas publicas locais relacionadas ao virus. Nesse contexto de intensa mobilizacao
cientifica, hospitais, laboratdrios e universidades foram atravessados por novas demandas,
enquanto profissionais da salde e familias afetadas lidavam com um cendrio em constante
transformacao. Foi nesse periodo que eu, ainda na graduacdo, tive contato com a epidemia

de Zika pela primeira vez.

2. A epidemia de Zika a partir da Antropologia: dos desdobramentos sociais as praticas

cientificas

Assim como familias, autoridades sanitdrias, profissionais de saude, jornalistas e
cientistas de diversas areas, antropdlogos também rapidamente se mobilizaram diante do

cenario epidémico desencadeado pelo virus Zika. Isso ndo foi por acaso. Epidemias sdo

1 O National Institutes of Health (NIH) é a principal agéncia de pesquisa biomédica dos Estados Unidos. Financia
e realiza estudos sobre saude publica, desenvolvimento de vacinas, doengas infecciosas, entre outros temas.

2 0 Wellcome Trust é uma fundagdo britanica dedicada ao financiamento de pesquisas em salde. Atua
globalmente no apoio a ciéncia biomédica, saude publica e humanidades médicas, com énfase em inovagGes
gue promovam o bem-estar coletivo.



eventos bioldgicos que se desdobram como fenémenos profundamente sociais. Elas revelam
e reconfiguram desigualdades (Farmer, 1996), acionam politicas publicas emergenciais
(Lakoff, 2017), geram estigmas (Neto, 2016) , redefinem rela¢des cotidianas (Fassin, 2007) e
demandam respostas que extrapolam o campo biomédico (Segata et al., 2021). Sao
momentos de alta densidade social e histérica — o que talvez explique por que tantas

pesquisas antropoldgicas se voltaram para o Zika desde seus primeiros desdobramentos.

As Ciéncias Sociais, e especialmente a Antropologia, ja haviam consolidado um
repertério importante para pensar fendmenos desse tipo. A experiéncia com a epidemia de
HIV/AIDS, por exemplo, foi um marco fundamental. Ndo apenas pelo volume de estudos
produzidos, mas pela qualidade analitica que revelou como uma questdo de saude pode
estar profundamente imbricada com relagdes de género, sexualidade, raca, classe, geracdo e
deficiéncia (Farmer, 1999; Ayres et al., 1999; Daniel; Parker, 1991). Além disso, esses estudos
ajudaram a iluminar como, para além de marcadores da diferenca, epidemias fundem

multiplas escalas — sanitdria, ecoldgica, politica, econdmica.

Todos esses elementos também atravessaram a epidemia de Zika. Em um movimento
conceitual preciso, Silva, Matos e Quadros (2017) propuseram compreendé-la como um
“fato social total”, retomando a nog¢do formulada por Marcel Mauss (2003). Para Mauss,
certos fendOmenos ativam simultaneamente dimensdes juridicas, simbdlicas, econGmicas e
morais — condensando tensdes sociais mais amplas. O Zika fez exatamente isso: atravessou
o cuidado intimo com criancas com deficiéncia, o funcionamento de sistemas de saude
sobrecarregados, a circulacdo internacional de protocolos e patégenos, e os cotidianos de

prevencdo nos bairros periféricos do Nordeste.

Essa multiplicidade de efeitos e significados, atravessando escalas locais, nacionais e
globais, posiciona o Zika como um evento que ndo pode ser reduzido a uma questdo
sanitdria. Posiciona a epidemia e Zika, como sugeriram Silva, Matos e Quadros (2017), como
um fato social total. Diante disso, como mencionado acima, antropdlogos e outros cientistas
sociais rapidamente passaram a se organizar para compreender esse complexo e
multifacetado fendbmeno de saude. E foi justamente nesse momento, no inicio das
producdes antropoldgicas sobre o Zika, que eu, entdo graduanda, entrei no projeto “Zika e

Microcefalia — um estudo antropolégico sobre os impactos dos diagndsticos e progndsticos



de malformacdes fetais no cotidiano de mulheres e suas familias no estado de Pernambuco”,
coordenado pelas professoras Soraya Fleischer e Rosamaria Carneiro, ambas docentes da
Universidade de Brasilia (UnB). O objetivo era conhecer e dialogar com mulheres que haviam
gestado e dado a luz criancas com diagndsticos de alteracGes congénitas associadas a
infeccdo por Zika. O projeto buscava acompanhar o cotidiano dessas familias, ouvir suas
historias e compreender os desafios e estratégias de cuidado de criangas com deficiéncias

multiplas e, em muitos casos, severas.

Durante quatro anos, a professora Soraya Fleischer esteve no Recife acompanhada
de pequenas equipes de campo formadas por estudantes de graduagdao, mestrado e
doutorado— entre duas e quatro pessoas por vez. Em cada viagem, o grupo reencontrava as
mesmas familias, acompanhando seus percursos em hospitais, clinicas, secretarias de saude
e habitacdo, igrejas e domicilios (Carneiro; Fleischer, 2020; Fleischer; Lima, 2020)?. Nesse
contexto, entrei no projeto para concluir minha graduacgdo. Inicialmente, ndo estive em
campo. Minha monografia de graduacdo foi construida “do gabinete”, em Brasilia, a partir de
dados dos didrios de minhas colegas. Esses diarios eram escritos individualmente durante o
campo, como forma de registrar o cotidiano da pesquisa. Ao voltar a Brasilia, cada
pesquisadora relia e editava seu texto, retirando trechos mais intimos ou sensiveis, num
cuidado ético com as pessoas com quem se relacionavam. Depois disso, os diarios
circulavam entre integrantes da equipe que ndo estiveram em campo, como foi o meu caso

na graduacao.

Foi por meio deles que comecei a conhecer aquele cendrio recifense. Através de seus
didrios de campo, por exemplo, minhas colegas me colocaram em contato com os bairros
onde moravam as interlocutoras: li sobre comunidades como Tejipid, lbura e Nova
Descoberta®, marcadas por ruas estreitas, ladeiras ingremes e abastecimento irregular de
servicos bdsicos. Nos relatos, a paisagem urbana era muitas vezes descrita a partir do
esforco do corpo de minhas colegas — subir ladeiras, andar sob o sol forte, esperar

transporte. Também por meio desses registros densos e cotidianos, fui me aproximando das

3 Para mais detalhes metodoldgicos e de financiamento, ver Fleischer; Lima, 2020.

* Tejipio, lbura e Nova Descoberta s3o bairros populares do Recife marcados por urbanizagdo desigual,
presenca expressiva de habitacGes precdrias e infraestrutura limitada. Ndo por acaso, aparecem com
frequéncia nos levantamentos da Prefeitura entre os bairros com maior risco de infestagdao pelo Aedes aegypti.



manifestacdes clinicas da SCVZ, das criancas e suas familias, de suas demandas, sonhos e

lutas.

O projeto gerou uma série de publicacbes que buscaram mapear, nomear e
descrever os desafios, estratégias e demandas dessas familias diante da epidemia. O
trabalho de Lays Venancio Lira (2017), por exemplo, analisou as redes de cuidado
construidas por mdes de criancas com SCVZ no Recife, explorando a articulagdo entre
vinculos familiares, apoios institucionais e coletivos de mulheres. Raquel Lustosa (2020)
investigou as narrativas das “maes de micro” sobre o cansago cotidiano diante dos intensos
itinerarios de cuidado, propondo essa categoria como chave analitica para compreender a
sobrecarga fisica, emocional e politica que atravessa essas vidas. Ja Ana Cldudia Camargo
(2020) discutiu o lugar dos medicamentos na experiéncia da sindrome, mostrando como
esses farmacos, presentes nas rotinas das criancas e de suas maes, revelam tensdes entre
cuidado, incerteza biomédica e precariedade. Esses estudos ajudaram a construir um corpo
de conhecimento situado, atento a escuta das mulheres e aos circuitos institucionais que

elas percorriam.

Além de nds, como mencionei acima, outros cientistas sociais, em didlogo ou em
paralelo, também estavam atentos para a epidemia de Zika a partir de diferentes angulos: da
analise da midia (Porto; Costa, 2017); das politicas publicas (Scott et al., 2017; Silva; Matos;
Quadros, 2017); das tensdes em torno do aborto e dos direitos reprodutivos (Camargo,
2016; Carvalho, 2017; Pitanguy, 2017); das narrativas de sofrimento as formas de cuidado e
organizacdo coletiva (Williamson, 2018). Esse conjunto heterogéneo de estudos revela a
poténcia da Antropologia em acompanhar os efeitos da epidemia e as formas como ela foi

vivida, enfrentada e interpretada por quem esteve no centro do seu impacto.

Ao mesmo tempo em que participdvamos, como equipe de antropdlogas, da
construcdo desse campo de pesquisa, algo no cotidiano das visitas de campo comegou a nos
chamar atencdo. Durante o projeto — especialmente nas primeiras temporadas, em 2016 e
2017 — percebemos uma situacdo recorrente: onde quer que fossemos, nunca éramos as
Unicas pesquisadoras presentes. Nossa chegada era frequentemente recebida com frases
como: “Vocé é da Antropologia? Entdo deve ter um questionario para aplicar comigo”, “Cadé

seu caderno? Vocé precisa anotar isso que vou te contar”, “Essas perguntas sao as mesmas



gque me fizeram ontem, e também na semana passada”, ou ainda: “Ué, vocé ndo usa
gravador? Eu é que devia gravar minhas respostas e so dar play para esse tanto de
pesquisadora que aparece por aqui.” (Valim; Fleischer, 2025:12). A Antropologia ja era uma
presenca conhecida por muitas das familias com quem conversamos, em parte pela atuacao
de outras cientistas sociais no territério. Além disso, havia um certo letramento sobre o que
é fazer pesquisa, participar de projeto, responder a questionario. Aos poucos, o campo foi
nos mostrando algo que o projeto ndo havia previsto: a presenga constante, quase

onipresente, de cientistas e estudos nas vidas das familias afetadas pelo Zika.

Essa intensa presenca da ciéncia no manejo de epidemias, pandemias e emergéncias
em saude também ndo foi uma particularidade do Zika. E reflete, na verdade, uma tendéncia
maior. As epidemias e emergéncias em saude do século XX foram todas profundamente
atravessadas e profundamente atravessaram a pratica cientifica. Durante crises sanitarias, o
conhecimento cientifico operou como um ator importante nos desdobramentos e nas
respostas a tais fen6menos: foi a partir de pesquisas cientificas, por exemplo, que causas
etiolégicas foram solucionadas, vacinas e medicamentos elaborados, mecanismos de
prevencdo e mitigacdo planejados. O conhecimento cientifico, nesse sentido, teve impactos
diretos nos desdobramentos das crises sanitdrias. A forma como doencas e diagndsticos
epidémicos sdo inicialmente enquadrados pela ciéncia tem impactos na forma como uma
epidemia é lida e sobre quem recaem os maiores estigmas de transmissdo, contagio e

disseminacao.

Essa mobilizacdo da ciéncia durante tais crises também catalisou avancos
significativos nas ciéncias biomédicas: da bacteriologia, com a descoberta de agentes
patogénicos, a parasitologia, com novos métodos de controle vetorial. Esses episddios
mostram como as epidemias ndo apenas transformam a saude publica, mas também
reconfiguram as préprias bases da ciéncia (Kelly; Keck; Lynteris, 2019). Esses avancos,
inovacdes e reconfiguracdes ndao sdao meramente “técnicos”. Assim como em outros
aspectos de crises sanitarias, as respostas cientificas sdo também atravessadas por questdes
politicas, disputas éticas e dindmicas de poder. A epidemia do HIV/AIDS também é
elucidativa nesse sentido, ao expor tensdes entre ciéncia, poder e justica social. Um exemplo
marcante foi o uso de placebo em pesquisas clinicas realizadas no Sul global, mesmo quando

ja havia tratamentos eficazes disponiveis no Norte — pratica que gerou criticas ao chamado
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duplo padrdo ético. Esse caso escancarou como decisdes cientificas podem reproduzir
hierarquias globais, tratando populacées de forma distinta conforme seu lugar geopolitico.
As tensdes entre producdo de conhecimento e distribuicdo de seus beneficios permanecem

centrais em crises subsequentes — incluindo a de Zika.

Essa articulacdo entre ciéncia e saude também se manifesta, em um plano histdrico
mais largo, no caso brasileiro. Luisa Reis-Castro (2021), por exemplo, demonstrou como a
Medicina Tropical foi central para o projeto de modernizagdo nacional, posicionando o Brasil
como polo de inovacdo cientifica, ao mesmo tempo em que refletia aspiracdes politicas e
econdmicas. O desenvolvimento de tecnologias biomédicas e estratégias de controle vetorial
ndo ocorreu em um vazio, mas em meio a projetos que entrelacavam ciéncia, Estado e
narrativas de progresso (muitas vezes racistas). Essa relacdo entre ciéncia e Estado, forjada
ao longo do século XX, permanece visivel nas respostas contemporaneas — como na

mobilizagao cientifica diante da epidemia de Zika.

Mais recentemente, essa relacdo ja existente entre ciéncia e saude publica foi
intensificada por uma tendéncia que Vincanne Adams descreve como a “cientificacdo” da
saude global (Adams, 2013). Ela analisa como, desde os anos 1990, a saude global tem sido
cada vez mais estruturada por praticas cientificas ancoradas na Medicina Baseada em
Evidéncias (MBE) — um modelo que prioriza o uso de dados estatisticos, ensaios clinicos e
revisoes sistematicas como base “objetiva” para decisdes clinicas e politicas. A MBE surgiu
como proposta para reduzir a variabilidade nas condutas médicas e padronizar praticas a
partir de evidéncias consideradas robustas. No entanto, Adams observa que esse paradigma
também consolidou uma légica em que o valor da ciéncia é medido pela capacidade de

produzir dados quantificaveis e aderir a modelos epidemioldgicos. Como ela escreve:

A suposicao na Medicina Baseada em Evidéncias é que o “uso
criterioso, explicito e sensato das melhores evidéncias disponiveis na
tomada de decisGes sobre o cuidado de pacientes individuais”
eliminard esse problema [de variacdo] e aprimorard a prestacdo de
cuidados de saude e seus resultados. Em suma, o objetivo tem sido
criar uma base mais sélida e “cientifica” para o trabalho clinico,
concentrando-se em novos tipos e significados de “evidéncia” (Adams,
2013:55).
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Embora reconheca o valor da MBE — como sua contribuicdo para padronizar e
aprimorar praticas clinicas em muitos contextos —, Adams destaca algumas de suas
repercussdes. Uma delas é a consolidagdo de métodos quantitativos como o chamado
“padrdo-ouro” da pratica médica contemporanea. Esse termo se refere, principalmente, aos
ensaios clinicos randomizados com grupo controle (RCTs), considerados a forma mais
confidvel de produzir evidéncias cientificas. Ainda que Uteis para testar a eficacia de
tratamentos em condi¢des controladas, esses modelos passaram a dominar a légica da
producdo de conhecimento em saude, moldando profundamente o que é considerado

vélido ou relevante (Timmermans; Berg, 2003).

A influéncia da MBE ultrapassou os limites da clinica. Ela passou a ser promovida
como o novo “padrdao-ouro” também em dreas como a saude publica e global (Adams,
2013). Essa expansao teve impacto direto na forma como decisGes e politicas sdo tomadas,
muitas vezes ancoradas em critérios estritos de eficacia e impacto mensuravel. Por exemplo,
comités de financiamento frequentemente utilizam os pardmetros da MBE para julgar a
validade de projetos. Até mesmo intervencdes humanitdrias, historicamente mais flexiveis,
passaram a ser pressionadas a demonstrar eficicia com base nesse tipo de evidéncia
(Adams, 2013:58). Assim, a cientificacdo da saude global elevou o status dos dados e das
evidéncias numéricas, especialmente em contextos de crise, como epidemias. A produc¢ao

de nimeros tornou-se central para justificar acdes, validar protocolos e definir prioridades.

Nesse sentido, a forte presenca de pesquisadores em Recife durante a epidemia de
Zika ndo foi um acaso ou uma particularidade local, mas expressdao concreta dessas
dinamicas globais. Por isso, ndo surpreende que, ao chegarmos para a pesquisa com as
familias, nos deparamos com tantas referéncias a “pesquisa” nas falas das interlocutoras e
com a presenga constante de outros cientistas — de diferentes dreas — mobilizados para
responder aquela emergéncia. A cientificacdo da resposta ao Zika ndo se limitava aos
laboratdrios ou comités internacionais: ela se materializava nas interagGes cotidianas entre
pesquisadores e familias, nos ambulatérios, nos corredores dos hospitais, nos bairros
periféricos da cidade. Foi diante desse cendrio que, em 2018, a equipe de campo do projeto
“Zika e Microcefalia” inaugurou um novo recorte: voltar o olhar também para os cientistas
envolvidos na resposta a epidemia. O que comeg¢ou como uma investigacao centrada nas

experiéncias das familias atingidas pela SCVZ se expandia para incluir as praticas, dilemas e
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redes dos profissionais que, de diferentes posi¢cGes, também participavam da producdo de
sentido sobre o Zika. Foram realizadas 14 entrevistas com cientistas da Obstetricia,
Fisioterapia, Psiquiatria, Gastroenterologia, Otorrinolaringologia, Medicina Social,
Odontologia, Neurologia e Infectologia e Biomedicina. Esse primeiro conjunto de entrevistas
foi analisado por Simas (2020) em seu Trabalho de Conclusdo de Curso — o primeiro

produto do projeto focado diretamente nas dindmicas cientificas em torno da epidemia.

O projeto original, voltado para o acompanhamento das familias afetadas pela SCVZ,
previa seis temporadas de campo, realizadas em 2016 (duas idas), 2017 (uma ida), 2018
(uma ida) e 2019 (uma ida). Uma ultima viagem estava planejada para 2020, com o objetivo
de encerrar formalmente o ciclo de pesquisa iniciado em 2016. No entanto, a disseminacao
da pandemia de COVID-19 — uma nova emergéncia sanitdria de propor¢bes globais —
interrompeu esse plano. Com a suspensdo das atividades presenciais e a auséncia de
previsdo para retorno ao campo, foi realizada a prestacdao de contas do projeto com as

familias e, no primeiro semestre de 2020, ele foi, oficialmente, encerrado.

J4 no segundo semestre de 2020, com o avanc¢o da pandemia de COVID-19 e as
restricbes ao trabalho de campo, novas estudantes de mestrado ingressaram no PPGAS/UnB
interessadas em pesquisar com Soraya Fleischer. Foi nesse contexto que surgiu um novo
arranjo de pesquisa, sem financiamento, mas com o objetivo de manter viva a investigacao
iniciada anos antes. O projeto “Quando duas epidemias se encontram: Repercussdes do
Covid-19 no cuidado e cotidiano de criangas com a SCVZ*”, coordenado por Soraya Fleischer
e Raquel Lustosa, buscava acolher essas pesquisadoras recém-chegadas, que estavam
impedidas de sair a campo. A proposta era revisitar o material ja produzido pelo projeto
anterior — mergulhar nos didrios de campo e nas transcricdes das entrevistas realizadas
entre 2016 e 2019. Diante da impossibilidade do encontro presencial com as familias,

I”

voltamo-nos ao nosso vasto “campo de papel” (Valim, 2017): os registros etnograficos

acumulados ao longo de quatro anos tornaram-se, ali, nossa principal fonte empirica.

Ao longo de 2020, nos reunimos virtualmente para reler, reanalisar e reclassificar
esse material, organizando novas perguntas e reformulando antigas categorias a luz do

presente. Desse ciclo, duas estudantes defenderam suas Dissertacdes de Mestrado (Simdes,

® Para mais detalhes, ver Fleischer; Garcia; Torres, 2021.
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2022; Garcia, 2022). E foi também durante esse processo de releitura coletiva que o tema da
ciéncia voltou a emergir com forca nas reunides. Naquele mesmo periodo, Fleischer entrou
em licenca pds-doutoral e, a partir desse reacendimento analitico, escreveu uma série de
artigos discutindo as implicacdes das praticas cientificas durante a epidemia de Zika,
especialmente sob a perspectiva das familias interlocutoras do projeto (Fleischer, 2022a;
Fleischer 2022b; Fleischer, 2022c; Fleischer, 2022d; Fleischer, 2023a; Fleischer, 2023b). Em
2021, com meu ingresso no doutorado em Antropologia Social na UnB e o retorno de
Fleischer de sua licenca, passamos a desenhar juntas um novo projeto de pesquisa — desta
vez, inteiramente voltado para as ciéncias do Zika: seus bastidores, dilemas, articulacdes e

efeitos.

3. O projeto “Uma Antropologia das Ciéncias do Zika: Resultados, Retornos e

Epistemologias”

Em 2021, apds quatro anos de convivéncia com criangas diagnosticadas com a SCVZ e
suas familias, haviamos aprendido muito sobre os efeitos da epidemia. Aprendemos sobre o
perfil social das pessoas mais afetadas — em sua maioria, mulheres jovens, negras,
moradoras de regides periféricas do Recife. Aprendemos também a reconhecer as diferentes
fases e manifestages da sindrome: as crises convulsivas, os atrasos no desenvolvimento, as
dificuldades alimentares, os exames em série, os retornos médicos que se acumulavam. Ao
longo do percurso, nos letramos também em termos técnicos da epidemiologia: PCR,
imunidade de rebanho, rastreamento vetorial, entre outros. Mas, apesar desse acumulo,
uma dimensdo seguia relativamente opaca: como se dava, concretamente, o processo de
producdo do conhecimento cientifico sobre aquela epidemia? Sabiamos que a presenca dos
cientistas havia impactado profundamente a experiéncia das familias — afetando rotinas,
expectativas, relagdes com o SUS e até mesmo o imaginario sobre o futuro das criangas. Mas
gueriamos compreender melhor quem eram esses cientistas, como seus projetos foram
organizados, quais dilemas enfrentaram, como decidiram o que pesquisar, com quem

colaboraram, como se relacionaram com as criangas e suas familias.

Essas perguntas vinham de dois lugares. Primeiro, empiricamente, das préprias
familias com quem convivemos. Muitas nos interpelaram diretamente: “Vocé é da pesquisa?

De qual?”; “Esse exame é pra qué mesmo?”; “Ja peguei papel de consentimento umas cinco
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vezes!”; “Nunca mais disseram o resultado.” As falas indicavam ndo sé um convivio
frequente com a ciéncia, como indicado acima, mas também duvidas, frustracées e uma
curiosidade legitima sobre o que estava sendo feito com suas informagdes, seus corpos, seus
filhos. O segundo lugar de onde vinham nossas perguntas era tedrico. Foi o letramento
proporcionado pelos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia (ESCT) que nos ensinou que
a producdo do conhecimento cientifico ndo é neutra nem linear: ela envolve multiplos
atores, humanos e ndao humanos, articulagdes institucionais e afetivas, decisdes éticas,
disputas de interpretacdo, infraestruturas materiais e protocolos regulatdrios. Por isso, a

ideia de se voltar para os cientistas foi ganhando corpo e forca entre nés.

Foi em busca dessas pistas que nos lancamos no novo projeto de pesquisa, intitulado
“Uma Antropologia da Ciéncia do Zika: Resultados, retornos e epistemologias”. O primeiro
passo foi escrever uma primeira versao do projeto para envia-la para apuracdo do Comité de
Etica em Pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais da UnB (CEP/CHS). Com o aval do comité e
com um numero CAAE (54910022.4.0000.5540), seguimos para uma segunda etapa: a de
procurar por financiamento. Vimos que a FAP/DF havia lancado, em 2021, uma chamada
para financiar projetos de pesquisa durante o ano seguinte. Adaptamos o projeto de acordo
com os itens elencados no edital da FAP/DF, submetemos e fomos contempladas. Nosso
projeto previa diferentes estratégias metodoldgicas: entrevistas em profundidade, escrita de
diarios de campo a partir da observacdo participante, leitura e andlise de artigos cientificos
produzidos pelos proprios pesquisadores entrevistados, além da andlise de noticias,

documentos oficiais e normas técnicas relacionadas a resposta cientifica a epidemia de Zika.

Para darmos inicio a essa nova rodada de atividades, decidimos retomar o contato
com os 14 cientistas entrevistados em 2018. Escrevemos a cada um deles, explicando os
objetivos do novo projeto, informando que agora contavamos com financiamento da FAP/DF
e que planejdvamos nossa primeira temporada de campo em Recife para maio de 2022.
Naquele momento, o Brasil ja avancava no cronograma de vacinagao contra a COVID-19, e

tanto eu quanto minhas colegas de equipe haviamos tomado a segunda dose do imunizante.

A maior parte dos entrevistados respondeu positivamente ao convite e ainda nos
indicou outros nomes que consideravam centrais para compreender a resposta cientifica ao

Zika. Em maio de 2022, com o aval do CEP, financiamento garantido, vacinacao em dia e um
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leve arrefecimento da pandemia, eu e minha colega Mariana Petruceli partimos, em um
domingo de feriado do Dia do Trabalhador, para Recife. Nessa primeira incursdo de campo,
realizamos 16 entrevistas, marcando o inicio formal da etapa empirica do projeto
apresentado nesta Tese. Dos 16, 6 haviam sido entrevistados em 2018. Os outros dez foram
contatados a partir de canais que os primeiros interlocutores nos passaram. Nessa
temporada, também ampliamos o alcance de especialidades, entrevistando também

pessoas da Nutricdo, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e Servico Social.

A cada novo encontro, pediamos indicacdes de outras pessoas que os entrevistados
considerassem relevantes para pensar as ciéncias do Zika. Foi assim, por meio da confianca
construida e do efeito bola de neve, que ampliamos progressivamente nossa rede de
interlocutores e planejamos as temporadas seguintes. Em setembro de 2022, por exemplo,
eu, Isadora Valle, Isabella Barbosa e Soraya Fleischer conduzimos 17 entrevistas. Depois,
entre maio e julho de 2023, morei por um periodo maior na capital pernambucana e,
durante duas semanas de junho, estive acompanhada por trés estudantes de graduacao:
Caroline Franklin, Laura Coutinho e Isadora Valle. Essa temporada de 2023 resultou em 44
novas entrevistas. Ao todo, realizamos 93 entrevistas com 78 pessoas, gerando um acervo
de mais de duas mil paginas de entrevistas transcritas e didrios de campo. O financiamento
obtido nos permitiu, também, contratar estudantes para a transcricdo das entrevistas®.
Durante as temporadas de 2022 e 2023, as transcricbes foram feitas ainda enquanto
estdvamos em campo, o que nos possibilitou montar rapidamente o tomo de entrevistas de
cada temporada e iniciar imediatamente a leitura e analise, assim que retorndvamos a

Brasilia.

Realizamos entrevistas com pessoas que ocuparam diferentes funcdes,
desempenharam atividades variadas e atuaram a partir de distintas especialidades.
Especificamente, entrevistamos profissionais das dreas de Antropologia, Biologia,
Biomedicina, Demografia, Endocrinologia, Enfermagem, Epidemiologia, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Gastropediatria, Imunologia, Infectologia, Medicina Social, Neurocirurgia,
Neuropediatria, Nutricao, Obstetricia, Odontologia, Oftalmologia, = Oncologia,

Otorrinolaringologia, Pediatria, Psicologia, Servico Social, Sociologia, Terapia Ocupacional,

® As seguintes estudantes transcreveram entrevistas para o projeto: Beatriz Brasil, Camila Anselmo, Daniela de
Sousa, Evelyn Samia, Giovanna Fechina, Isadora Valle, Irene do Planalto, Jade Ciconello, Joana Amaral, Lola
Mascarenhas, Luiz Martins, Marina Puzzilli, Mateus Siqueira, Raissa Almeida e Sabrina Bastos.
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Uropediatria, Virologia. Além dessas especialidades, conversamos também com sanitaristas
da vigilancia epidemioldgica, funcionarias de secretarias estaduais, técnicas de campo,
motoristas e estudantes em diferentes fases de formagdo académica que participaram de

projetos relacionados ao Zika.

As entrevistas aconteceram nos mais diversos espacos: hospitais publicos,
consultdrios privados, salas de universidades, cafés, recepcdes de clinicas, sofas confortaveis
nas casas de alguns interlocutores, e até mesmo na capela de um hospital, onde uma de
nossas entrevistadas costumava buscar siléncio para trabalhar. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme as diretrizes do projeto

aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, e autorizaram a gravacdo das conversas.

De modo geral, nossas entrevistas foram organizadas em dois blocos. O primeiro,
mais padronizado, trazia perguntas comuns a todos os interlocutores — sobre trajetoérias
formativas, composicdo das equipes, atividades realizadas, desafios enfrentados e
aprendizados acumulados. O segundo bloco era elaborado de forma especifica para cada
participante. Em muitos casos, analisdvamos previamente o curriculo Lattes da pessoa
entrevistada, buscando elaborar perguntas mais estilizadas que capturassem singularidades

de sua trajetdria profissional e suas contribui¢des a resposta cientifica ao Zika..

Nosso objetivo era o de compreender como a ciéncia do Zika foi feita: de que areas e
instituicGes vieram os pesquisadores; como os estudos foram desenhados; quais parcerias,
recursos e aprovacdes éticas foram mobilizados; como marcadores sociais de raca, classe,
género e geracao moldaram essa producao de conhecimento. Também buscamos entender
se os resultados foram devolvidos as familias, se impactaram politicas publicas e protocolos
de atendimento, e como a experiéncia acumulada nessa resposta reverberou — ou ndao —

nas formas de enfrentamento a pandemia de COVID-19.

Cada integrante da equipe trabalhou com um recorte analitico especifico dentro
desse escopo mais amplo. Mariana Petruceli, por exemplo, trabalhou com a construcao da
nocao de uma “ciéncia responsavel”, refletindo como um dos grupos de pesquisa que
conhecemos abordava a questdo (Petruceli, 2023); Isadora Valle se atentou para as praticas
de escrita de dois grupos, um de epidemiologistas e um de antropdélogos (Valle, 2023); Laura

Coutinho se debrucou sobre os impactos da epidemia de Zika sobre a Vigilancia
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Epidemioldgica de Recife (Coutinho, 2023). E Caroline Franklin analisou como o género foi
uma categoria central nas trajetdrias das cientistas que atuaram na resposta ao Zika,
investigando como experiéncias de maternidade, cuidado e desigualdade marcaram suas

praticas profissionais e formas de engajamento cientifico (Franklin, 2023).

Além do nosso projeto, outros cientistas sociais também comecaram a voltar seu
olhar para a presenca intensa da ciéncia nas configuracdes da epidemia de Zika no Brasil. E o
caso, por exemplo, de um dossié publicado na revista llha (Reis-Castro; Fleischer; Segata,
2020): Nele, Luciana Lira e Helena Prado analisam como a urgéncia da resposta cientifica
impactou as dinamicas de producdo de conhecimento sobre o Zika, ressaltando o papel
estratégico da ciéncia como player central nesse cendrio (2020). Lira e Prado destacam o
contraste entre a velocidade com que projetos de pesquisa foram aprovados — passando
rapidamente por departamentos, comités de ética e editais de fomento — e os dilemas,
incertezas e medos vividos pelas maes de criangas diagnosticadas com a SCVZ. As autoras
evidenciam como, com o tempo, a confianca e a esperanca das mdes na ciéncia se
transformaram em cansaco, alimentado pela auséncia de retornos concretos sobre os
resultados das pesquisas. Essa frustragcdao, conforme apontam, passou a ser narrada pelas
maes em termos de (falta de) reciprocidade, evidenciando um sentimento de assimetria nas

relagles entre pesquisadoras e participantes (Lira; Prado, 2020).

Essa énfase nas experiéncias familiares é compartilhada também por Silvana Matos e
Ana Claudia Rodrigues, que investigaram a relacdo entre pesquisadoras e associacoes de
maes de criangas com SCVZ. Acompanhando mais de perto uma dessas associa¢des, Matos e
Rodrigues mostram como as proprias maes, longe de ocupar uma posi¢do passiva, passaram
a reivindicar maior participacdo no processo de elaboracdo e construcdo das pesquisas
sobre seus filhos. As autoras ressaltam que, para essas maes, as pesquisas nao deveriam ser
apenas sobre elas e seus filhos, mas com elas, evidenciando um desejo de envolvimento

mais ativo e colaborativo no processo cientifico (Matos e Rodrigues, 2020).

Por outro lado, Rosana Castro e Soraya Fleischer (2020) abordaram a questdo da
participacdo de mulheres gestantes em testes de vacinas contra o Virus Zika, uma
controvérsia que, como mostram, remonta a debates éticos histdricos sobre pesquisa clinica.

As autoras exploram como gestantes sdo frequentemente classificadas como “populagdo
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vulneravel” devido aos riscos potenciais para o feto, o que, paradoxalmente, tende a
exclui-las de estudos clinicos fundamentais. Esse dilema ético, segundo Castro e Fleischer,
ganhou contornos particulares durante a epidemia de Zika, quando os riscos de nao
pesquisar — e, portanto, de ndo produzir evidéncias — colidiram com os riscos tradicionais

associados a pesquisa com gestantes.

Esses estudos dialogam com andlises mais amplas sobre ciéncia, género e saude
publica no contexto do Zika, como as de llana Lowy (2019) e Débora Diniz (2016). Loéwy, por
exemplo, examina como o Zika reorganizou saberes médicos e categorias de risco,
especialmente em relagao ao corpo das mulheres gravidas e a medicaliza¢do da reproducao.
J4 Débora Diniz, autora do primeiro livro sobre a epidemia no campo das Ciéncias Sociais,
Zika: Do sertdo nordestino a ameag¢a global, também mostrou algumas das dinamicas
cientificas da associagdo entre a microcefalia e o Zika (como mencionei no inicio desta

Introducdo).

Mas, em meio a tantas produtivas e eloquentes questionamentos, eu me
perguntava: e as criangas? Onde elas estdo em toda essa reflexdo sobre ciéncia? Afinal,
foram as criancas diagnosticadas com a SCVZ, muitas vezes com poucas horas de vida, as
primeiras e principais participantes de tantas pesquisas. Essa indagacao foi sendo construida
ainda durante nossas idas a Recife e, como parte desse recorte, adicionei, ao nosso roteiro
de perguntas, algumas questdes sobre a participacdo das criancas. E, a partir de uma analise

preliminar das respostas a essa pergunta, escrevi meu projeto de qualificacdo.
4. A participacao as criangas com SCVZ como recorte

Como mencionado anteriormente, antropdlogas em diferentes regides e
departamentos do Brasil vinham, paulatinamente, se engajando com as dinamicas cientificas
do Zika. Quando iniciei o doutorado, meu objetivo era aderecar um aspecto que, até entao,
permanecia pouco explorado nesses esforcos: o fato de que a ciéncia do Zika foi construida
guase exclusivamente a partir da participacdao de fetos, de bebés e de criancas. Alessandra
Barros (2021), por exemplo, em um artigo que percorre diversas pesquisas sobre a epidemia
no campo das Ciéncias Sociais, argumenta que essas producdes compartilham de um
“maternocentrismo”. Segundo a autora, as maes — suas lutas, discursos e praticas — foram

descritas com profundidade e densidade. Ja as criancas, embora frequentemente
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mencionadas, aparecem de modo marginal e residual, quase sempre mediadas pelas

narrativas de suas cuidadoras.

O mesmo se observa nos estudos voltados as praticas cientificas: em geral, as
criangas aparecem apenas nas falas das maes, muitas vezes como objetos de critica a forma
como foram instrumentalizadas por certos projetos (Lira; Prado, 2020; Quadros, Scott e
Robles, 2020). Raramente, no entanto, investigamos de modo sistematico como as criancas
participaram concretamente dessas pesquisas: como reagiram aos exames e procedimentos,
o que demandaram das equipes, como foram percebidas — ou ignoradas — pelos cientistas.
Tampouco se sabe com clareza de que forma a infancia, enquanto categoria social e
analitica, é convocada, moldada ou silenciada nas praticas cientificas. Essa lacuna revela um
ponto cego importante, e ao mesmo tempo oferece um convite para interlocu¢do com o
campo da Antropologia da Crianga, que se consolida em didlogo com os Estudos da Infancia
— um subcampo que ganhou forca com a publicagdo do classico Constructing and
Reconstructing Childhood (James & Prout, 1997). Ali, propde-se um deslocamento
fundamental: as criancas ndo devem ser tratadas apenas como “futuros adultos”, mas como
sujeitos sociais em sua propria temporalidade, capazes de produzir sentido, negociar rotinas,
intervir em contextos. Esse reposicionamento rompe com a tradicdo adultocéntrica das
ciéncias sociais e abre espaco para etnografias que considerem os modos especificos de ser

e agir das criangas, inclusive em contextos biomédicos.

Em uma toada menos centrada na crianca enquanto individuo e mais voltada para a
infancia enquanto categoria relacional e estrutural, Jens Qvortrup (2010) argumenta que a
infancia ndo deve ser confundida com uma etapa passageira da vida, mas compreendida
como uma posicdo social duravel, permanentemente ocupada por novas geracoes.
Enquanto a crianga é situada como um “ser em desenvolvimento”, a infancia é um estatuto
coletivo — um lugar social definido pela desigual distribuicdo de “meios, recursos, influéncia
e poder” (Qvortrup, 2010:638). Essa distincdo é fundamental: ela permite ver a infancia nao
apenas como uma trajetéria pessoal rumo a autonomia, mas como uma forma de
subalternizacdo politicamente operante. Nesse enquadramento, torna-se possivel investigar
como a infancia é mobilizada, produzida ou desativada em diferentes praticas institucionais
— como aquelas envolvidas na resposta cientifica a epidemia de Zika. O que estd em jogo,

portanto, ndo é apenas dar visibilidade as criangas, mas interrogar os regimes de saber que
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as constituem como sujeitos deficitarios, vulneraveis ou invisiveis a partir de diferentes

nogoes e construcdes de infancia.

No Brasil, esse campo vem se consolidando com forca, com Grupos de Trabalho
permanentes nos congressos da Associacdo Brasileira de Antropologia (ABA) e da Associacao
Nacional de Pés-Graduacdo e Pesquisa em Ciéncias Sociais (Anpocs), dossiés tematicos em
diversos periddicos, além de dissertacbes e teses que exploram a agéncia infantil em
contextos diversos. Clarice Cohn (2013) aponta que ja ndo se trata mais de justificar esse
campo, mas de pensar nas contribuicdes que ele oferece a Antropologia em sentido mais
amplo. Rifiotis et al. (2021) reforcam essa leitura e mostram como os estudos com criangas
tém tensionado categorias cldssicas da disciplina — como parentesco, agéncia, cuidado,
corpo e aprendizado — ao reconhecer a crianga ndao como futuro adulto, mas como sujeito
social pleno, e que, por isso, é relevante e interessante para a teoria social (e ndo apenas um

apéndice do universo dos adultos).

Além de proporem novas lentes tedricas e epistemoldgicas para pensar e enquadrar
a infancia e a participagdo das criancgas, esses estudos também operam como ferramentas
criticas para evidenciar os mecanismos de invisibilizacdo, marginalizacdo e subalternizacao
qgue regulam a experiéncia infantil em distintas esferas sociais. Em sociedades ocidentais
fortemente atravessadas por ideais modernos de autonomia, produtividade e
funcionalidade corporal, a infancia tende a ser concebida como um estagio de caréncia —
um "ainda-ndo" que precisa ser superado rumo a adultez. Nesse cenario, a crianca é
frequentemente posicionada como sujeito deficitario, incapaz ou incompleto, sendo excluida
de espacos decisérios e de producdo de saber. E justamente contra essa légica que os
Estudos da Infancia se insurgem. Como propde Jens Qvortrup (2010), a infancia deve ser
entendida como uma categoria estrutural e permanente, que se renova continuamente com
a entrada de novas geracdes e que ocupa uma posicdo social marcada pela desigual
distribuicdo de meios, recursos, influéncia e poder. Essa abordagem permite deslocar o foco
da crianca como individuo isolado para a infancia como espaco social que condiciona e é
condicionado pelas dindmicas geracionais e institucionais mais amplas. O autor sugere,
ainda, que a modernidade institui um duplo paradigma: por um lado, celebra
simbolicamente a infancia como promessa e investimento para o futuro; por outro, promove

sua invisibilizacdo pratica, ao excluir as criancas de processos coletivos de reconhecimento,
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redistribuicdo e representacdo. Ao recuperar essas tensoes, os Estudos da Infancia — e, mais
especificamente, as etnografias que se comprometem a escutar e acompanhar as criangas
em seus cotidianos — ndo apenas reposicionam essas vozes no campo da teoria social,
como também desestabilizam os regimes de verdade que autorizam sua constante exclusao,

inclusive no interior de praticas cientificas que alegam se dirigir a elas.

Foi diante dessas perspectivas que comecei a levar a sério a centralidade das criangas
e da infancia nos desdobramentos da epidemia de Zika. Afinal, trata-se de uma epidemia
gue ganha status global justamente quando suas consequéncias reprodutivas sdo colocadas
em evidéncia. E mais: até hoje, em 2025, a SCVZ é um diagndstico que incide exclusivamente
sobre criancas. A primeira geracdo de bebés afetados tem, neste momento, entre oito e
nove anos de idade — ou seja, ainda vivendo a infancia. Como essa especificidade impactou,
por exemplo, as narrativas e significacbes construidas em torno da epidemia? Como
atravessou as reagdes internacionais? E, no caso especifico do nosso projeto, como moldou

as proprias praticas cientificas?

Vale destacar, ainda, que nao se tratava apenas de uma emergéncia em saude que
passava de forma intensa pela infancia, mas de uma emergéncia centrada em criancas com
deficiéncias graves. Ou seja, somava-se as representacdes subalternizadas da infancia um
segundo eixo de estigmatizacdo e silenciamento: o da deficiéncia. Essa interseccionalidade
traz consigo uma série de implicagdes sociais e politicas, sobre as quais ja escrevi em outros
momentos (Valim, 2017; Valim, 2019). Em Recife, presenciei diretamente manifestacdes
dessas violéncias simbdlicas: criangas sendo chamadas de “monstros”, “filhos do mosquito”
ou, com frequéncia, simplesmente “coitadinhos”. Ao comecar a epidemia de Zika, esses
imaginarios sobre infancia e deficiéncia — que conheci nas interagcdes com familias e
profissionais de salde — passaram a me inquietar profundamente. E me levaram a

perguntar: de que maneira tudo isso também estava em jogo nas praticas cientificas?

Por isso, diante de todas essas perspectivas, minha proposta inicial de pesquisa se
organizava em torno de dois eixos: de um lado, investigar como as crian¢as participaram da
produgao da ciéncia do Zika, enquanto agentes que ao mesmo tempo atravessaram e foram
atravessadas pelos protocolos cientificos; de outro, refletir sobre como a infancia enquanto

categoria era mobilizada conceitualmente nas praticas cientificas — como categoria de
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protecdo, de vulnerabilidade, de risco? Essa escolha analitica era, ao mesmo tempo, uma
decisdo politica — de valorizacdo da memdria e da experiéncia de sujeitos frequentemente
silenciados — e epistemoldgica, ao propor uma ampliacgdo do que se entende por
participacdo na ciéncia, deslocando o foco dos produtores formais de conhecimento para

aqueles que, mesmo sem autoria, contribuiram de forma decisiva para sua realizagdo.

O plano era reconstruir trajetdrias especificas de criancas que participaram de
multiplas pesquisas, cruzando entrevistas com cientistas, prontuarios médicos e informacdes
construidas junto as familias durante os anos anteriores de trabalho de campo. Naquele
momento, esse recorte parecia promissor e relevante: reunia dados ja existentes,
conversava com dois campos consolidados (a Antropologia da Crianca e Estudos da
Deficiéncia) e respondia a minha inquietacdio sobre a participacdo das criancas
diagnosticadas com a SCVZ nas praticas cientificas. No entanto, esse plano encontrou alguns

entraves que me levaram a reestruturar o objeto da Tese.
5. A qualifica¢do e a reestrutura¢ao do objeto

Durante minha banca de qualificagdo, composta por Claudia Fonseca (PPGAS/UFRGS)
e Guilherme Sa (PPGAS/UnB), recebi um primeiro retorno importante sobre minhas
intencbes iniciais de pesquisa: talvez eu estivesse colocando meus préprios interesses
analiticos a frente do que realmente mobilizava os interlocutores cientificos. “Talvez a
categoria infancia ndo seja, de fato, a categoria central para eles", apontou Fonseca,
sugerindo que outras categorias — como “deficiéncia” — poderiam estar mais presentes no
vocabuldrio dos pesquisadores com quem entrevistei. Mais do que indicar uma categoria
especifica, sua provocacao era metodoldgica e epistemoldgica: ela chamava atencdo para a
heterogeneidade das categorias, légicas e sensibilidades que atravessavam as respostas
cientificas a epidemia de Zika — um cendrio que, como discuti no inicio desta Introducdo, foi
configurado por multiplas articulacbes e regimes de sentido ativados pelo status de

Emergéncia em Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII).

Além desse primeiro deslocamento sugerido pela banca, a prépria leitura atenta das
entrevistas que eu vinha realizando apontava para certos entraves na proposta original.
Embora eu tenha incluido, nos roteiros, perguntas relativas a participacao das criangas nas

pesquisas, as respostas foram, em muitos casos, vagas ou evasivas. Muitos interlocutores
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diziam que as criancas com SCVZ “ndo reagiam” ou “ndo participavam”. Por si s6, esse tipo
de resposta ndo seria motivo suficiente para abandonar o recorte — ao contrdrio: esses
adjetivos eram, justamente, eloquentes, e imediatamente me remeteram as autoras
mencionadas anteriormente, que vém chamando atencdo para a subalternizacdo da
participacao infantil nos mundos da cultura, da subjetividade e da ciéncia. Pesquisadoras
como Gottlieb (2009) e Tebet (2018) vém mostrando, ha algum tempo, como bebés e
neonatos sao frequentemente enquadrados por narrativas de auséncia: nao falam, nao
raciocinam, ndo consentem. Essa narrativa da auséncia — ou da suposta ndo-agéncia —
incide com forca sobre a infancia como um todo, e de forma ainda mais intensa sobre a

primeira infancia’.

Embora n3ao fossem as respostas que eu esperava, elas continuavam eloquentes e
comunicavam, portanto, varias questGes sobre a participacdo das criancas com SCVZ na
ciéncia — nao a partir da participacao vivida, direta, mas a partir dos regimes de visibilidade,
escuta e reconhecimento que moldam o modo como infancia e deficiéncia sdo manejadas
pelos atores sociais no campo cientifico. Ainda assim, o que eu buscava era justamente essa
participacdo em cena, as interagdes concretas, as presenc¢as das criangas em protocolos,

exames, projetos. E, nesse ponto, as entrevistas ndo eram suficientemente eloquentes.

Passei a pensar, retrospectivamente, em como poderia ter conduzido as conversas de
forma mais voltada para esse tipo de participacdo: talvez elaborando roteiros mais
especificos, pedindo aos interlocutores que descrevessem exames, detalhassem técnicas,
rememorassem momentos vividos com as criancas. Mas percebi que, mesmo com essa
intencdo, minha margem de atuacao ainda seria limitada. As entrevistas foram realizadas no
contexto de um projeto coletivo, com objetivos compartilhados e cronogramas delimitados.
Eu ndo poderia monopolizar os encontros em torno de temas que me interessavam
pessoalmente, como infancia e deficiéncia. Além disso, muitos dos nossos interlocutores
tinham apenas 20 ou 30 minutos disponiveis — tempo que precisava ser usado para
contemplar os diversos eixos do projeto. Essas eram as condicdes concretas de producdo da

nossa pesquisa e da nossa metodologia.

7 E importante lembrar que esse mesmo enquadramento também comparece com frequéncia nas narrativas
sobre deficiéncia, onde determinados corpos e subjetividades sdo lidos como desprovidos de agéncia,
expressdo ou vontade.,
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Aos poucos, fui entendendo que talvez eu ndo fosse conseguir escrever a Tese que eu
inicialmente queria escrever — uma Tese centrada nas criangas com SCVZ. Na maioria das
entrevistas, consegui incluir uma ou duas perguntas sobre infancia. E, em uma fase posterior
— gquando permaneci mais tempo sozinha em campo —, selecionei algumas
interlocutoras-chave com quem pude conversar com mais profundidade sobre esses temas.
Ainda assim, mesmo essas conversas mais longas continuavam atravessadas pela dificuldade
de acessar o vivido da participacao das criancas — algo que as entrevistas, com sua énfase
no discurso e no verbatim, nem sempre permitiam captar (como explorarei mais adiante).
Foi nesse contexto que fui, pouco a pouco, aceitando que talvez ndo conseguisse fazer uma

Tese sobre as criancas, com elas no centro absoluto da analise.

Mas, entdo, como escrever esta Tese diante de todas essas questdes metodoldgicas?
E como fazé-lo sem abandonar a inquietacdo que me moveu desde o inicio — a de marcar,
lembrar, visibilizar e enfatizar como as criancas diagnosticadas com SCVZ agiram sobre a
producdo cientifica? Mais ainda: como sustentar essa inquietacdo levando em consideracao
a multiplicidade de categorias que atravessavam o campo, para além da infancia — como
Claudia Fonseca havia tdo cuidadosamente me sugerido? A pergunta que passou a me guiar,
entdo, foi a seguinte: como chegar as criancas sem necessariamente partir delas? Como
escrever sobre sua presencga, seus efeitos e atravessamentos sem impor previamente
categorias analiticas, deixando que o material das entrevistas indicasse os caminhos

possiveis?

Essa pergunta me acompanhou em muitos momentos e espacos — entre leituras na
Biblioteca Central da UnB, bracadas no Lago Paranod, pedaladas pelas ruas do DF, debates
em sala de aula e conversas despretensiosas com colegas na banca de revistas da Colina.
Nesses deslocamentos — fisicos e analiticos — percebi como a proépria categoria da
Sindrome Congénita do Virus Zika atravessava todas as entrevistas. Ainda que nem sempre
nomeada diretamente, ela surgia como uma engrenagem central: organizando o trabalho
dos cientistas, orientando fluxos de recursos, moldando decisdes clinicas e suscitando
dilemas éticos. A SCVZ compunha as preocupacles e os interesses das criancas e das

familias, da midia, do Estado, dos pesquisadores.
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A SCVZ ndo era apenas o pano de fundo: eu poderia contar uma histdria a partir dela.
O meu problema da Tese poderia ser esse: a emergéncia da SCVZ como uma nova categoria
diagnodstica. Para falar da emergéncia e estabilizacdo da SCVZ como um fato cientifico, eu
teria que falar de muitos atores. Mas seria uma forma de chegar e falar sobre as criancas
diagnosticadas com essa nova sindrome. Pensar na emergéncia da SCVZ como um novo
diagndstico poderia me ensinar muitas coisas sobre dinamicas e praticas cientificas da

epidemia de Zika (relacionadas e ndo relacionadas as criancas). Essa era a minha solucdo.

A inspiragcdo para essa solugao veio, além da analise das entrevistas, da leitura de
“The Body Multiple”, de Annemarie Mol (2002). Nesse livro, a autora acompanha como a
aterosclerose — uma condicdo médica caracterizada pelo enrijecimento das artérias — é
continuamente “feita” no cotidiano de um hospital nos Paises Baixos, o hospital Z. Mol
mostra como, naquele hospital, a aterosclerose ndo era uma entidade “dada”, fixa,
esperando para ser diagnosticada. Ao contrario, ela era constantemente produzida em meio
a praticas clinicas, laboratoriais e administrativas que tornavam a aterosclerose visivel,
tratdvel e significativa em cada um desses contextos especificos. No laboratério do hospital
Z, por exemplo, a aterosclerose aparecia como numeros e imagens geradas por exames de
imagem; no consultério médico, como dores narradas pelos pacientes; na cirurgia, como
placas manipuladas com instrumentos. Cada versao da doenca era performada em praticas
distintas, e a “coordenacdo” entre essas versdes, como Mol conceitua, era o que permitia

que ela, apesar de multiplamente feita, fosse tratada como Unica entidade.

Para dar conta desse processo de construcdo, Mol escolheu o termo enactment, que
captura a ideia de que a aterosclerose (e outras doencas) ndo era apenas representada no
dia a dia, mas literalmente feita no curso de praticas cotidianas. O conceito de enactment
desloca o foco das perguntas sobre “o que é” (a esséncia de uma entidade) para “como é
feito” (os processos pelos quais uma entidade é performada). Assim, a aterosclerose ndo é
uma doencga singular e homogénea, mas multipla, manifestando-se de maneiras distintas
conforme as interacdes materiais, discursivas e institucionais que a produzem. Esse
movimento conceitual proposto por Mol — da epistemologia como uma questdo de
"referéncia" para a coordenacdo como uma questdo de "como é feito" direciona a atencao
para os processos concretos, interacdes e alinhamentos necessdrios para estabilizar

fendbmenos complexos, como doencas ou eventos de saude publica. A aterosclerose, assim
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IlI

como outros fend6menos de saude, sé se torna “real” e manejavel porque é continuamente

realizada em praticas coordenadas, que conectam laboratérios, clinicas e formas de cuidado.

Foi esse movimento conceitual proposto por Mol que me levou a olhar para a SCVZ
de forma mais cuidadosa — a desnaturaliza-la, a enxerga-la como algo em processo de
feitura. Ao contrario da aterosclerose, um diagndstico que ja possuia certa estabilidade
(ainda que precisasse ser continuamente manejado e refeito na pratica, como Mol mostra
habilmente), a SCVZ estava em pleno processo de constituicdo. Sua forca analitica residia
justamente no fato de ser uma entidade inédita, inexistente até entdo — forjada nos
encontros entre médicos e bebés, nos exames de imagem, nas hipdteses de causalidade, nos
protocolos clinicos, nos graficos e artigos cientificos. Como novo diagndstico, precisou ser
nomeada, descrita, validada e estabilizada — ativando e conectando uma rede extensa de
atores: cientistas, politicas publicas, protocolos de saude, instituicbes hospitalares,

dispositivos de diagndstico.

Nesse contexto, eu pensei entdo em acompanhar os os enactments da SCVZ em
diferentes areas disciplinares — como Fisioterapia e Gastroenterologia —, explorando como
a sindrome era performada em multiplos contextos clinicos e cientificos. Mas, novamente,
minha ideia n3dao se sustentou por muito tempo. E, novamente, esbarrei em nossa
metodologia centrada em entrevistas. Ao contrdrio de Annemarie Mol, que pbéde
acompanhar de perto o cotidiano de um Unico hospital ao longo de uma etnografia
prolongada, nossa pesquisa — como mencionei anteriormente — ndo se desenvolveu em
uma instituicdo especifica, nem teve como foco a observagdo direta e continuada de praticas

clinicas em ag¢do, ou “in the making”, para usar a expressao de Bruno Latour.

Em “Ciéncia em A¢do” (1987), Latour propde a chave do conceito de “science in the
making” ao distingui-lo da “ready-made science”. A “ready-made science” representa a
ciéncia estabilizada, serena e racional — feita de leis, graficos e enunciados técnicos que ja
ndo carregam as marcas do dissenso. A “science in the making”, por sua vez, encara o caos
da incerteza, das hipdteses ainda por verificar, das disputas entre pares e dos experimentos
gue falham. O trabalho cientifico, argumenta o autor, se move constantemente entre essas
duas faces. O que chamamos hoje de fato cientifico foi, um dia, apenas uma hipotese —

uma entre muitas — defendida em meio a controvérsias e incertezas. A face ordenada da
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ciéncia, tdo familiar nos artigos académicos e relatdrios técnicos, muitas vezes esconde os

rastros da instabilidade e a contingencialidade que caracterizaram sua construcao.

”

De muitas formas, nossa metodologia nos deu mais acesso a “ready-made science
— a SCVZ ja estabilizada — do que a “science in the making”, ou seja, seu processo de
emergéncia. E esse é um ponto central quando pensamos sobre o que é possivel — ou ndo
— fazer com esse material, e sobre como escrever a partir dele. A limitacdo no acesso a
participacdo das criangas, que discuti anteriormente, é um exemplo claro disso. As
entrevistas, ainda que ricas e generosas, ndo nos colocavam no calor das interacdes, das
decisdes em aberto, das incertezas metodoldgicas ou dos conflitos entre colegas. O que
emergia era uma narrativa retrospectiva, onde muitas das arestas da contingéncia ja haviam
sido aparadas — ou, ao menos, pareciam ter sido. Nao consegui acessar a participacao das
criancgas “in the making” (como eu desejava), tampouco os processos e praticas do “making”

da SCVZ (como Mol fez com a aterosclerose).

Embora as entrevistas sejam amplamente utilizadas pelas Ciéncias Sociais —
funcionando como técnica importante para acessar dimensdes que questiondrios fechados
ndo alcancam, como elaboracdes subjetivas ou sentidos atribuidos a experiéncia —, elas
também apresentam limites significativos. Paul Atkinson (1997), por exemplo, observa que a
entrevista tende a convocar um modo narrativo de organizacdo do sentido, em que a
experiéncia é convertida em histdria linear — muitas vezes suavizando tensdes ou apagando
contradicOes. De fato, muitos de nossos interlocutores narraram os eventos passados com
certo distanciamento ou em tom protocolar. Em outros casos, evocavam a experiéncia com
tracos de saudosismo, que talvez encobrissem momentos marcados por duvida, hesitacdo
ou desacordo. Alguns chegaram a mencionar o “viés da memoéria” como um fator relevante;
outros, pensativos, hesitavam: “Agora vou ter que pensar aqui para me lembrar”, “deixa eu
ver se eu me lembro” — frases recorrentes nesse amplo conjunto de entrevistas. Como
argumenta Silverman (2017), a “experiéncia” ndo deve ser tomada como dado bruto, mas
como construcdo situada, performada na interacdo. J& Atkinson (2015) acrescenta que a
entrevista, para além de um método, é também um fenémeno cultural: uma forma de
performance na qual identidades sdo organizadas e negociadas segundo convengoes
socialmente compartilhadas. Assim, os dados que acessamos ndao revelam o momento da

producdo da SCVZ, mas sim a forma como esse processo passou a ser narrado
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retrospectivamente — ja filtrado por convencgdes institucionais, papéis profissionais e

memoarias estabilizadas.

Além dessas questdes mais amplas, ligadas ao uso da entrevista em si, havia também
limites proprios ao nosso recorte metodoldgico. As entrevistas, em média, duraram entre 35
e 40 minutos (com variacGes para mais e para menos). Conversamos com um grande
numero de interlocutores, mas em encontros pontuais, e ndo em reencontros que
permitissem aprofundar temas sensiveis ou complexos. Essa dindmica dificultava alguns
acessos. Por exemplo, dificultava uma andlise mais densa sobre como os marcadores sociais
da diferenca — como raga, classe, geracao e deficiéncia — atravessaram a producdo
cientifica sobre a SCVZ. Nossos roteiros incluiam perguntas iniciais sobre autoidentificacao
(pertencimento racial, geracional, de classe ou deficiéncia), bem como questdes sobre
possiveis relacdes entre esses marcadores e a trajetdria profissional dos interlocutores.
Embora alguns tenham oferecido respostas densas e elaboradas, muitos — a maioria —
responderam de forma protocolar. Uma frase que ouvi repetidas vezes, ao iniciar esse bloco

do roteiro, foi: “E tipo IBGE, essas coisas?”.

Essas respostas diziam muito, inclusive, sobre os limites do nosso préprio acesso.
Tinhamos outras perguntas a fazer, os objetivos gerais do projeto a cumprir, as linhas de
pesquisa de cada integrante a considerar. E ndo havia, em geral, novas rodadas de entrevista
para retomar ou tensionar certas respostas. Ou seja, ndo estdvamos apenas diante de uma
“ready-made science” — estavamos diante dessa face da ciéncia a partir de uma
posicionalidade metodoldgica muito especifica: marcada por uma abordagem coletiva, por
um formato concentrado em entrevistas Unicas, e por restricoes institucionais e pragmaticas

gue moldaram aquilo que foi possivel ver, escutar e analisar.

Mas, como fui percebendo aos poucos, esse arranjo metodoldgico também
carregava muitas poténcias. O uso de roteiros semelhantes com interlocutores que
ocuparam diferentes posicbes no ecossistema cientifico da epidemia de Zika permitiu
identificar recorréncias, contrastes e contradi¢cdes. Esses deslocamentos iam revelando uma
“ready-made science” menos linear, menos polida, menos "pronta". Uma ciéncia com
fissuras, friccdes, memarias de controvérsias e dilemas éticos. Mesmo sem acompanhar a

ciéncia em tempo real, nossos interlocutores, em seus relatos, nos conduziam a vislumbres
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da “science in the making”. Essas tensdes surgiam, por vezes, em uma entrevista isolada,
mas ganhavam forca e densidade quando analisadas em conjunto — o que se tornou uma
das vantagens da nossa metodologia. As diferentes formas de narrar um mesmo
acontecimento — como o nascimento das primeiras criangcas com microcefalia de origem
desconhecida — abriam frestas por onde eu podia acessar a face esquerda da ciéncia (a da

instabilidade) a partir da direita (a da estabilizacdo).

Diante da impossibilidade metodoldgica de acompanhar diretamente os enactments
da SCVZ na clinica e na ciéncia em construgdo, fui aprendendo a retragar esse making a
partir dos multiplos angulos que nossa metodologia permitia acessar. No meu caso, esse
movimento me levou a observar como a andlise conjunta de tantas entrevistas revelava os
bastidores da constituicdo da SCVZ enquanto uma nova entidade nosoldgica. Ao revisitar
atentamente os materiais, fui identificando certos elementos que ancoraram sua
possibilidade de emergéncia e estabilizacao: hipdteses formuladas, metodologias adotadas,
instrumentos técnicos, protocolos clinicos, redes institucionais, politicas publicas,
colaboracgbes cientificas e praticas cotidianas de pesquisa. Esses elementos ndo apenas
compuseram o cenario da epidemia, mas funcionaram como infraestruturas epistemoldgicas
e materiais que tornaram possivel a existéncia da SCVZ como categoria cientifica. E foi assim
que cheguei a inflexdo que sustenta esta Tese: mais do que acompanhar diretamente o
enactment da SCVZ, minha aposta passou a ser a de descrever e analisar as infraestruturas
gue permitiram que essa nova entidade fosse feita, nomeada, circulada e estabilizada. Mas o
gue quero dizer com infraestruturas? E como esse conceito pode me ajudar a compreender
a emergéncia da Sindrome Congénita do Zika? Infraestruturas ndao dizem respeito, por

exemplo, a rodovias, aquiferos ou barragens?

De fato, a palavra “infraestrutura” ainda evoca imagens de pontes, rodovias, redes de
esgoto ou centrais elétricas. Essa intuicdo ndo estd errada: infraestruturas sdo, em sua
esséncia, aquilo que torna outras coisas possiveis. No entanto, desde os anos 1980 e 1990,
os Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia (STS) vém ampliando essa nocdo, incluindo
redes menos visiveis — digitais, institucionais, técnicas — que organizam praticas, relacdes e
formas de conhecimento. Nesse contexto, Susan Leigh Star (1999) prop6s uma abordagem
relacional das infraestruturas: mais do que artefatos técnicos, elas englobam rotinas de

trabalho, classificacdes, protocolos, arranjos organizacionais e formas de coordenagao que
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operam silenciosamente no pano de fundo da vida social. Como propdem Star e Ruhleder
(1996), as infraestruturas sé se tornam visiveis quando falham, entram em disputa ou, como
sugere Bowker (1994), quando realizamos uma “inversao infraestrutural” — isto é, quando
deslocamos o olhar daquilo que a infraestrutura permite para aquilo que a sustenta,

revelando seus componentes frequentemente invisibilizados.

Essa inversdo, como mostram Karasti, Simonsen e Hertzum (2020), pode ser tanto
uma estratégia analitica quanto uma pratica situada, Gtil para tornar visivel o que se
naturalizou: categorias, padroes, fluxos de dados, formas de registro. Brian Larkin (2013)
aprofunda essa abordagem ao sugerir que as infraestruturas articulam materialidades e
relacdes sociais, fluxos de poder e praticas sensoriais. Vemos a luz, mas ndo os fios;
acessamos os dados, mas ndo os servidores. Thomas Hughes (1987, 1993), por sua vez, nos
convida a pensar infraestruturas como sistemas sociotécnicos em sua totalidade — nao
como objetos isolados, mas como arranjos complexos de pessoas, dispositivos, normas e

instituicdes.

Esse tipo de abordagem, relacional e processual, é especialmente potente para
pensar a producdo cientifica. Afinal, o conhecimento ndo é produzido em um vacuo técnico:
ele estd ancorado em racionalidades administrativas, modelos de financiamento,
plataformas digitais, regimes de dados e dispositivos classificatérios. E a partir dessa
perspectiva que autores como Bowker e Star (1999) introduzem o conceito de
“infraestruturas do conhecimento”, enfatizando que a digitalizacdo da ciéncia — com bancos
de dados, repositérios, softwares analiticos, redes colaborativas e padroes de
interoperabilidade — ndo apenas acelera a producdo cientifica, mas transforma
profundamente seus fundamentos. Termos como big science, data-driven science, digital
humanities ou e-Research apontam para essa reconfiguracdao. Nessa chave, estudar as
“infraestruturas do conhecimento” é analisar como o saber é moldado por relacGes técnicas,

politicas e sociais — e como certos elementos se tornam visiveis ou invisiveis, lembrados ou

esquecidos, centralizados ou descartados.

Assumir essa perspectiva é também compreender as infraestruturas como camadas
em processo, ecologias acumulativas, muitas vezes instaveis, que operam por acréscimos e

reaproveitamentos. Assim, quando esta Tese se debruga sobre as infraestruturas da ciéncia
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durante a epidemia de Zika, ela o faz reconhecendo que estas ndo sdo estruturas neutras ou
dadas, mas arenas sociotécnicas onde se negociam classificacdes, legitimidades, acessos e
exclusdes. Perguntar pelas infraestruturas do conhecimento é, portanto, uma forma de
investigar como o saber cientifico é produzido, mas também quem participa, como participa

— e 0 que permanece visivel, esquecivel, audivel ou inaudivel nesse processo.

Mas ha, ainda, algumas ressalvas a fazer sobre como se aproximar dessas
infraestruturas. Retomemos o didlogo com Larkin. Utilizando o exemplo de um computador,
0 antropdlogo indaga o leitor: qual é a infraestrutura desse computador que utilizo para
escrever esse artigo? Intuitivamente e rapidamente, o leitor pode responder: Eletricidade!
Larkin concordaria: de fato, a eletricidade é um substrato importante do funcionamento dos
computadores. No entanto, Larkin ressalta que a relacdo entre o computador e a
eletricidade ndo é unilateral, mas interdependente: enquanto a eletricidade possibilita o
funcionamento do computador, este também é fundamental para o controle e a regulacao
dos sistemas que garantem a transmissdo de energia. Além disso, a eletricidade em si estd
inserida em um sistema ainda mais amplo, que inclui a producdo de combustiveis fésseis
para alimentar as usinas, os mecanismos financeiros que viabilizam a comercializacdo da
energia em mercados abertos e o trabalho humano que sustenta toda a cadeia de producao

e distribuicao.

Quer dizer, esses “substratos” proliferam em redes heterogéneas complexas. Como
acompanha-las? Quais elementos serdo contabilizados, ressaltados em nossa analise e quais

serao excluidos? Aqui, mais uma vez, Larkin me ajuda. O autor argumenta que:

Diante das redes sempre proliferantes que podem ser mobilizadas para
compreender as infraestruturas, somos lembrados de que discutir uma
infraestrutura é um ato categérico. E o momento de rasgar essas redes
heterogéneas para definir qual aspecto de qual rede sera discutido e quais
partes serdo ignoradas (Larkin, 2013:345).

Quer dizer, reconhecer, como Claudia Fonseca me alertou em minha qualificacao,
qgue ha muitas camadas envolvidas na resposta cientifica a Sindrome Congénita do Zika,
exige que o analista selecione algumas delas para examinar. O ato de descrever uma
infraestrutura é em si um ato de categorizagdo, como sugeriu Larkin. Por isso, nesta Tese,

ndo busco oferecer um panorama totalizante da “infraestrutura da SCVZ". Primeiro, pelas
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limitacbes metodoldgicas ja comentadas sobre trabalhar com entrevistas. Mas também
porque a prépria Antropologia, hd muito tempo, abandonou a busca por explica¢des
holisticas e totalizantes da vida social. Assim como as culturas ndo sdo entidades fechadas,
autossuficientes ou inteiramente mapedveis (Bhabha, 1994), , as infraestruturas também

nao o sdo. Sdo multiplas, parciais, instaveis.

Portanto, a infraestrutura, aqui, € uma ferramenta conceitual para olhar para certos
trechos e articulacGes dessas redes heterogéneas, tomando as infraestruturas como janelas
analiticas que revelam os modos pelos quais a SCVZ foi sendo feita e estabilizada. Para
aprofundar essa perspectiva, recorro agora a um segundo conceito: o de co-produgao.
Desenvolvido por Sheila Jasanoff (2004), o termo descreve os processos pelos quais saberes
cientificos e formas de ordem social sdo gerados simultaneamente. Em vez de tratar a
ciéncia como uma esfera isolada, produtora de conhecimento neutro e universal, a nocdo de
co-producdo parte da premissa de que ciéncia e instituicdes sociais — como o direito, o
Estado ou a moralidade publica — estdo entrelacadas desde a origem. Em suas palavras, “as
maneiras pelas quais conhecemos e representamos o mundo (a epistemologia) estdo
inseparavelmente ligadas as maneiras pelas quais escolhemos viver nele (a ontologia

politica)” (Jasanoff, 2004:2).

Essa abordagem permite deslocar o foco da ciéncia como um sistema de descobertas
sobre o0 mundo natural para uma arena onde também se produzem normas, valores,
classificacOes e politicas. A consolidacdo de uma entidade nosolégica, como a Sindrome
Congénita do Virus Zika, envolve tanto decisdes técnicas — sobre critérios diagndsticos,
causalidade viral, protocolos clinicos — quanto articulagGes politicas e institucionais, como a
criacdo de politicas publicas especificas, a destinacdo de recursos, a definicio de

populagdes-alvo e a mobilizagdo de agendas internacionais de pesquisa.

Dessa forma, o objeto principal desta Tese sdo as infraestruturas de co-produgao da
SCVZ: os arranjos materiais, institucionais e relacionais que sustentaram sua emergéncia
enquanto diagndstico, categoria cientifica e problema de saude publica. Cada capitulo da
Tese explora diferentes dimensdes desse processo, mostrando como a sindrome foi
co-produzida por meio de praticas cientificas, relagdes sociais e redes materiais que

conectam o local e o global. Os capitulos sdo, portanto, parte do meu préprio gesto de

33



categorizacdo apos reler transcricdes, consultar didrios de campo, ouvir entrevistas e refletir
sobre o vasto e rico material produzido em nosso projeto de pesquisa. Minha intencao foi
reunir alguns dos elementos que, em minha analise, emergiram com frequéncia nas
preocupacdes, mobilizacdes e narrativas dos interlocutores ao compartilharem suas

experiéncias com a epidemia.
6. A estrutura da Tese

Cada capitulo trata de praticas distintas que compdem um certo sistema cientifico de
resposta as crises de saude e as emergéncias sanitarias. O conceito de infraestrutura
funcionou como uma lente analitica transversal, que me permitiu conectar diferentes
dimensdes da producdo da SCVZ. Nos capitulos que seguem, analiso as redes, praticas e
recursos que tornaram essa ciéncia possivel, considerando as articulacGes entre sistemas de
vigilancia, laboratérios, colaboracdes cientificas, assisténcia médica e produciao de

conhecimento.

O Capitulo 1 acompanha os momentos iniciais da epidemia de Zika, quando o virus
— até entdao uma curiosidade epidemioldgica — se torna uma ameaga sanitaria global.
Analiso como a Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ) foi constituida como uma nova
entidade nosoldgica, investigando os processos que a fizeram emergir, circular e se
estabilizar como fato médico e objeto de politicas publicas. A partir do conceito de
infraestrutura, exploro os arranjos materiais, técnicos e institucionais que sustentaram essa
transicdo — incluindo sistemas de vigilancia epidemioldgica, redes de saude publica, editais
de fomento, protocolos clinicos e articulagdes entre cientistas, autoridades estatais,
organizacOes internacionais e familias afetadas. Mostro como a declaracdo da SCVZ como
uma “Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional” (ESPII) ativou um regime
de governanca global em saude, que mobilizou recursos, acelerou protocolos e reconfigurou
temporalidades cientificas e administrativas. Este capitulo inaugural ndo apenas apresenta
os principais atores e disputas que atravessam a Tese, mas também propSe uma leitura da
emergéncia da SCVZ como um processo de coproducdo entre ciéncia, Estado e formas de
vida, funcionando como um mapa conceitual e empirico que estrutura os capitulos

seguintes.
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O Capitulo 2 investiga o processo de caracterizacdo da SCVZ por meio da analise de
trés grupos de pesquisa atuantes em Recife, propondo a nocdo de repertdrios cientificos
para descrever os arranjos materiais, institucionais e epistémicos que possibilitaram a
producdo de conhecimento sobre a nova sindrome. A partir de métodos e vinculos distintos
— entre hospitais, universidades, familias e associagbes —, os grupos produziram
caracterizacdes diversas: biomédicas, funcionais e etnograficas. Ao rastrear esses repertorios
em acao, o capitulo revela como a SCVZ foi sendo construida, disputada e estabilizada como
entidade nosoldgica, evidenciando as assimetrias e contingéncias que atravessaram o

chamado “rush cientifico” do Zika.

J4 o Capitulo 3 aprofunda o papel das colaboracdes cientificas como infraestruturas
sociotécnicas na consolidacdao da SCVZ como entidade nosoldgica. A partir da andlise de um
grupo de pesquisa de destaque, examino como parcerias estratégicas — locais e
internacionais — sustentaram a continuidade dos estudos mesmo apds o arrefecimento do
interesse global pelo Zika. Argumento que essas colabora¢des operaram ndo apenas como
solugdes logisticas, mas como dispositivos politico-epistemoldgicos que moldaram a prépria
definicdo da sindrome, revelando as disputas por reconhecimento, autoria e legitimidade no

interior da ciéncia em saude global

O Capitulo 4 aprofunda a andlise das infraestruturas cientificas a partir dos
bastidores da pesquisa epidemiolégica, destacando o papel de pessoas, praticas e relagdes
como elementos centrais para a producdo de conhecimento sobre a SCVZ. A partir de uma
etnografia da unidade onde se realizavam os estudos clinicos, exploro como pesquisadoras
de campo e criangas participantes atuaram como infraestruturas vivas da pesquisa,
viabilizando a execug¢do de protocolos, mediando tensdes entre pesquisa e cuidado, e
sustentando a continuidade dos estudos em um contexto marcado por desigualdades. Ao
acompanhar suas rotinas, deslocamentos e decisdes cotidianas, argumento que a ciéncia
feita no campo ndo depende apenas de equipamentos ou recursos técnicos, mas também de

formas de escuta, improviso, atengdo e presenca.

O Capitulo 5 fecha a Tese refletindo sobre os multiplos significados dos "resultados"
cientificos, abrangendo desde publicacbes académicas até impactos educacionais e

institucionais. Analiso como infraestruturas materiais, epistemoldgicas e politicas moldaram
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os desfechos da pesquisa sobre o Zika, evidenciando as tensGes entre agendas globais e
demandas locais. Ao refletir sobre o que é considerado um resultado significativo, discuto
como as praticas cientificas produziram ndo apenas conhecimento, mas também novas

formas de relacdo entre ciéncia, saude publica e sociedade.
7. Notas sobre escrita, escolhas éticas e autoria

Antes de partir para a Tese, cabem ainda algumas contextualiza¢des e ressalvas para
guiar a leitura. A primeira delas diz respeito ao manejo dos dados, especialmente das
entrevistas e dos diarios de campo. Como expliquei na Introducdo, esta Tese atravessa
diferentes aspectos infraestruturais da co-producdo da SCVZ. Boa parte da andlise tem como
base entrevistas transcritas literalmente (verbatim), algo sobre o qual refleti,
metodologicamente, nas se¢des acima. Mas agora me direciono para uma outra questao:
como escrever e narrar a partir das entrevistas? Para descrever e refletir sobre essas
infraestruturas, eu queria, como antropéloga, contar uma histéria, compor uma narrativa.
Por isso, procurei fazer um movimento de “etnografar” as entrevistas. Assim como
antropdlogas que se debrugcam sobre documentos em busca de suas camadas
performativas, formais e relacionais (Riles 2006), li e ouvi cada entrevista buscando cenas,
rastros narrativos e siléncios que pudessem ser mobilizados na escrita. Para testar essa
abordagem, fiz alguns exercicios de escrita antes de comecar os capitulos: escolhia uma ou
duas entrevistas e tentava reconstituir etnograficamente o que havia sido contado. Se o
entrevistado relatava, por exemplo, os bastidores de um mutirdo de coleta de sangue, eu me
perguntava: como eu descreveria essa cena se estivesse escrevendo um diario de campo?
Narrava a chegada ao local, imaginava o cenario, preenchia a cena com outros corpos,

gestos, vozes.

Esse tipo de composicdo ndo inventa acontecimentos, mas expande o que foi
narrado, cruzando memdrias, fragmentos e diferentes entrevistas para construir uma cena
mais densa. As vezes, um trecho de uma entrevista me ajudava a visualizar o contexto
narrado por outro interlocutor do mesmo grupo de pesquisa. Em outras, as falas de
diferentes profissionais compunham uma mesma ambiéncia. Assim, embora as entrevistas
sejam o nucleo empirico da Tese, meu esforco foi o de escrevé-las com um tom narrativo,

ancorado nas possibilidades de imaginagdo etnografica.
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Essa decisdo estd em linha com a forma como compreendo o trabalho antropoldgico:
como um exercicio de escuta atenta, montagem cuidadosa e escrita comprometida. Ndo se
trata de embelezar os relatos, mas de extrair deles os sentidos e dilemas que reverberam
nas entrelinhas — nos gestos evocados, nos siléncios, nas relagdes que sustentaram o que é
dito. Foi com essa lente que construi as narrativas dos capitulos: em sua maioria, elas ndo
sdo fruto de observacdo direta, mas composicbes etnograficas elaboradas a partir de
multiplas entrevistas, documentos e registros — e, em alguns casos, também de
observacoes presentes nos meus proprios didrios de campo, assim como do conhecimento
sobre a cidade do Recife que fui acumulando ao longo dos anos, em um compromisso
prolongado com os desdobramentos dessa epidemia. Acredito que essa forma de apresentar
o material aproxima leitoras e leitores do campo e da experiéncia da pesquisa — mesmo
quando a presenca descrita ndo foi exclusivamente minha, mas mediada pelas vozes e
trajetérias de muitos interlocutores que narraram, conosco, esse passado recente. O que
proponho ao “etnografar” entrevistas é reconhecer seu potencial narrativo e analitico,
permitindo que delas emerjam atmosferas, dilemas e contextos mais amplos. Minha escrita
buscou escutar com atencdo o que as entrevistas dizem e o que deixam entrever — como

uma forma legitima de presenca no campo.

Tudo isso, acredito, se alinha ao poder evocativo e imaginativo do texto etnografico
— seja ele construido a partir do uso mais tradicional de didrios de campo, de entrevistas ou
mesmo de imagens e documentos. Como propde Ruth Behar (1996), a etnografia é também
uma forma de contar histdrias que nos afetem e nos transformem, uma escrita que acolhe a
vulnerabilidade e a sensibilidade como parte do processo de conhecer. Etnografar, aqui, é
compor e alinhavar mundos a partir da escuta, é ativar a imaginacdo para habitar
experiéncias alheias. Essa perspectiva também ressoa com a proposta de Jodo Biehl (2013),
gue defende a Antropologia como ferramenta evocativa, capaz de dar densidade aos
dilemas humanos e politicos que atravessam nossas vidas. Procurei, assim, tratar as
entrevistas ndo como repositérios de dados, mas como espagos de encontro e de escuta —
tentando produzir uma escrita que fizesse jus as camadas de sentido, afetos e tensdes que a

SCVZ mobilizou na vida das pessoas que conheci.

E, falando nessa multiplicidade de vozes, chego a outros dois assuntos importantes

antes de adentrar nos respectivos capitulos da Tese. O primeiro deles tem a ver com a
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auséncia e a presenca das familias diretamente afetadas pela epidemia no texto. Primeiro, a
auséncia. Como expliquei nesta Introducdo, minha relacdo com a epidemia de Zika comecou
em 2017, quando participei de uma pesquisa voltada, diretamente, para a experiéncia das
familias. Eu e meu grupo escrevemos muito — e comprometidamente — a partir das
histérias que todas elas nos contaram. E escutamos com atengao, também, que havia uma
certa saturagao, um certo cansago de tantas pesquisas. Por isso, quando construimos o
projeto voltado para a ciéncia do Zika, ndo aventamos a possibilidade de novamente tomar
essas familias como interlocutoras — e novamente lhes fazer perguntas, entrevistas. Essa é
uma Tese que tem como foco maior as conversas que tivemos com os cientistas, seus
projetos e, claro, as infraestruturas que permitiram toda essa atividade cientifica. Por isso, a

perspectiva das familias ndo é tdo centralizada.

Mas agora preciso falar das presencas: mesmo ndo sendo elas as
“interlocutoras-chave” desse novo projeto, a presenca das familias em todas essas dinamicas
é, de alguma forma, inescapavel. Elas foram atravessadas por todas essas infraestruturas de
pesquisa — sobretudo porque toda essa ciéncia foi feita a partir delas: das criancas, de suas
maes, avos, irmas. Dessa forma, as familias aparecerdo na Tese de duas maneiras: primeiro,
pela prépria narrativa que procurei construir a partir do que me falavam os interlocutores. A
Tese conta histérias de recrutamento, de relagdes de pesquisadores e familias, de
interpelacdes que muitas maes fizeram aos cientistas. Mas eu também optei por registrar
essa presenca das familias de uma forma estratégica: com base nos didrios de campo do
projeto anterior e de tantos anos aprendendo e sendo afetada pelas familias que
participaram do nosso primeiro projeto, optei por abrir os capitulos com cenas das familias

— e, a partir dai, puxar os temas e infraestruturas cientificas relacionadas.

Esse é um movimento politico, uma escolha para lembrar o quanto a experiéncia de
vida das familias diretamente atingidas pela epidemia de Zika foi atravessada pela ciéncia.
Mas é também uma escolha de forma que reverbera o nosso préprio caminho metodolégico
— afinal, foram as familias quem primeiro nos atentaram para esse intenso movimento
cientifico que aportou em Recife. A Unica excec¢do a essa estratégia é o Capitulo 3. Nele, ndo
consegui articular organicamente uma cena que envolvesse diretamente as familias, e optei
por nao forcar esse encaixe. Entendo que essa escolha cria uma descontinuidade formal na

Tese, mas ela também expressa uma coeréncia interna: o capitulo em questdo mergulha na
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dinamica institucional e internacional da colaboracgdo cientifica, em niveis e escalas menos
permeaveis ao cotidiano das familias. Essa auséncia, portanto, ndo é descuido, e a tomei

conscientemente.

Agora, o outro assunto importante — que também tem a ver com a multiplicidade de
vozes. Como mencionei, fizemos 93 entrevistas com 78 pessoas. Algumas delas aparecem de
forma mais pontual na Tese e, por isso, sdo apresentadas de maneira genérica — “um
epidemiologista, por exemplo, nos contou que...”. Essa é também uma estratégia narrativa,
pensada para que o leitor consiga acompanhar melhor os personagens e as cenas que sdo

construidas ao longo do texto.

Outros interlocutores, contudo, aparecem de forma mais recorrente e, nesses casos,
optei por ndo anonimiza-los — uma decisdo que exige ser discutida com mais cuidado.
Embora, de forma geral, trabalhos etnograficos optem pela anonimizagao, essa escolha nao
deve ser apenas protocolar ou mimética. Deve, de fato, ser uma escolha refletida. Como
ilustra Claudia Fonseca (2007), a anonimizacdo ndo é um imperativo ético absoluto, mas um
recurso entre outros, que deve ser ponderado a luz das relagdes construidas em campo, do
tipo de informacdao compartilhada e do lugar ocupado pelos interlocutores nas cenas

narradas.

No caso do nosso campo, a possibilidade do anonimato foi se tornando cada vez
mais distante a medida que a pesquisa avancava. Fizemos, por exemplo, uma série de

podcasts sobre as “Ciéncias do Zika”?

, utilizando trechos dos préprios dudios das entrevistas.
Renegociamos cuidadosamente o uso desses materiais com os interlocutores, pois a voz é,
por si s6, um identificador potente — e anonimiza-los apenas no roteiro ndo garantiria, de
fato, sua privacidade. Todos os que participaram dos sete episédios do podcast ja haviam,
portanto, consentido com a suspensao do anonimato. Contudo, ao abrir mdo de seu préprio
anonimato, outros anonimatos também eram, em alguma medida, colocados em suspensao
— seja porque outros nomes eram mencionados nos trechos das entrevistas (algo que

também foi discutido e autorizado), seja porque os entrevistados citavam explicitamente os

nomes de seus grupos de pesquisa ou instituicdes.

% https://mundareu.labjor.unicamp.br/series/ciencias-do-zika/
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O mesmo aconteceu com o ultimo produto do projeto, o livro “Misturas: Histdrias de
pesquisas sobre o Virus Zika”. Ali, novamente, os 17 entrevistados que aceitaram participar
da publicagdo o fizeram publicamente, com seus nomes. Além disso, ao longo da Tese, cito
diversos artigos assinados pelos préprios interlocutores — obras de circulacdo publica que
revelam, inevitavelmente, seus nomes, afiliagdes institucionais e trajetérias. Essa é uma
guestdo que também reverbera em outras etnografias da ciéncia. Como discutido por
Sharon Traweek (1988), Karin Knorr-Cetina (1999) e Latour e Woolgar (1997), o trabalho
etnografico com cientistas frequentemente lida com sujeitos e contextos ja publicos — seja
por suas publicacbes, apari¢cdes institucionais ou protagonismo em projetos de pesquisa.
Nesses casos, a anonimizacdao nem sempre é desejada ou necessaria, especialmente quando
esses atores consentem com a exposi¢ao de seus nomes como parte do reconhecimento de
suas trajetoérias e da autoria de suas ideias. No caso de pessoas que fazem parte da ciéncia,
mas ndo assinam artigos — como técnicas, assistentes e coordenadoras —, optei igualmente
por identifica-las. Trata-se aqui de uma escolha politica, de valoriza¢do do trabalho desses
sujeitos que, com frequéncia, sdo invisibilizados nos circuitos formais de producdo do

conhecimento.

Ainda assim, tanto no caso dos cientistas quanto no das familias e assistentes de
campo, a identificacdo nao foi absolutamente generalizada: algumas falas mais criticas, que
poderiam expor ou vulnerabilizar interlocutores, foram mantidas sob anonimato. A ética de
anonimizar ou ndo, como sugere a ja citada Cldudia Fonseca, ndo possui regras fixas nem
protocolo Unico — é, como lembra a autora, situacional. E, aqui, procurei contextualizar

algumas das situagdes com as quais me deparei ao escrever este trabalho.

Uma outra questdo que atravessa esta Tese diz respeito a autoria. Como mencionei
ao longo do texto, esta pesquisa foi feita em didlogo constante com colegas de equipe, e
muitos dos dados analisados foram produzidos de forma coletiva — seja em entrevistas
realizadas a quatro maos, seja em reunides de discussado, coletas conjuntas ou na elaboragao
de produtos anteriores do projeto (como o podcast “Ciéncias do Zika” e o livro “Misturas”).
A escrita da Tese é, evidentemente, uma escrita autoral, com escolhas que sdo minhas e um
argumento que se delineia a partir do meu percurso especifico na pesquisa. No entanto, ela

“"

estd profundamente atravessada por um “nds”: pelas contribuicbes de colegas que
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participaram da construcdo do projeto, das temporadas de campo em Recife, das analises

compartilhadas e das escutas coletivas que sustentaram o trabalho desde o inicio.

Esse “nds” ndo é apenas um marcador de colaboracdo, mas uma camada constitutiva
da propria escrita. Embora eu tenha participado de muitas das entrevistas do projeto,
também me ausentei de outras tantas. Nesses casos, recorri as entrevistas realizadas por
minhas colegas e, da mesma forma, li e incorporei trechos de seus diarios de campo — seja
para espessar descri¢cdes, seja para calibrar e tensionar minhas proprias interpretacées. O
gesto de escrever a partir de dados produzidos por outras pessoas é também um gesto de
confianga e de afetagdo: as palavras e registros das minhas colegas atravessam esta Tese ndo
apenas como fontes, mas como parte de uma ecologia de escuta compartilhada, onde as
fronteiras entre “meu dado” e “nosso dado” se embaralham. Diante dessas fronteiras
porosas de autoria entre “eu”, “outro” e “nds”, optei por explicitar o posicionamento de cada
trecho da escrita: uso a primeira pessoa sempre que estiver tratando de analises, conceitos
e interpretacdes que formulei ao longo do meu trajeto individual de pesquisa. Mas também
busquei marcar a presenca das minhas colegas de pesquisa ao longo do texto — por

exemplo, ao apresentar determinado interlocutor, explicito quem realizou a entrevista, onde

e em que momento. E, ao utilizar trechos de didrios das colegas, também fago esse registro.

Encerrando esta Introducdo, incluo uma breve nota sobre as referéncias utilizadas ao
longo da Tese. Ao longo do texto, mobilizei diversas obras publicadas em outras linguas —
sobretudo em inglés, mas também em espanhol. Essa escolha reflete, por um lado, o carater
transnacional dos debates com os quais a pesquisa dialoga; por outro, expressa o préprio
percurso de escrita desta Tese, atravessado por dois paises: Brasil e Estados Unidos. Durante
minha temporada como doutoranda visitante na University of Southern California, tive
acesso a uma ampla gama de livros e artigos, o que ampliou significativamente o repertdrio
bibliografico aqui mobilizado — ainda que tenha resultado em uma cobertura
majoritariamente angléfona, aspecto que reconhegco como uma limita¢do. Para esta versao
em portugués, optei por traduzir, no corpo do texto, todas as citacGes diretas em lingua
estrangeira. Essa foi uma decisdo tripla: metodolégica, por reconhecer que o campo foi
inteiramente conduzido em Recife e em portugués; estética, para evitar quebras abruptas de
leitura; e politica, com o objetivo de tornar o texto mais acessivel a leitoras e leitores no

Brasil, independentemente do dominio de outros idiomas.
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CAPITULO 1

Sindrome Congeénita do Zika Virus: De hipotese a entidade

Quando a palavra “Zika” entrou na vida de Juliana Katherine, ela havia acabado de
completar 25 anos. Tinha dado a luz Gabriel, seu primeiro filho. A gestagdo comecgou
tranquila: nas duas primeiras consultas, “estava tudo certo”, como ela mesma nos contou.
Foi na terceira, durante o ultrassom morfolégico, que veio o susto — o exame acusou
microcefalia. Os médicos, segundo Juliana, ndo souberam explicar muito bem o que aquilo
significava. A resposta mais concreta veio apenas depois do nascimento: “A microcefalia do
seu filho pode estar associada a infeccdo pelo Virus Zika, um novo virus que esta circulando
pelo pais”, disse um neurologista. Ele perguntou se ela havia tido algum sintoma durante a
gravidez. Foi entdo que Juliana se lembrou: por volta do segundo més de gestacdo, algumas
manchinhas vermelhas surgiram em sua pele. Elas desapareceram rapido e ndo chegaram a

Ihe preocupar.

Depois daquela primeira interagdo, a palavra “Zika” nunca mais saiu da vida de
Juliana e de sua familia. Pelo contrério, so foi se intensificando. Havia “Zika” no laudo que ela
precisava para garantir os direitos do filho. Havia “Zika” nas reportagens da midia sobre
criancas como Gabriel, sobre familias como a sua. O “Zika” estava na boca de pesquisadores
gue cruzavam seu cotidiano, nos folhetos do Ministério da Salude, nas conversas de
corredores. Certa vez, durante uma palestra, Juliana contou a plateia sobre a primeira vez
em que falou em publico. Com humor, ela lembrou que estava tao nervosa que, ao receber
uma pergunta, simplesmente esqueceu o nome da palavra... Zika! Ao contar essa histodria,
ela deu uma intensa gargalhada. Como ela poderia esquecer justamente a palavra “Zika”?
Uma palavra que penetrou seu cotidiano e nada deixou no lugar. Uma palavra que passou a
identificar, classificar e conectar tantos aspectos de sua vida. Até chegar em seus ouvidos
como a “causa” da microcefalia de seu filho, contudo, o Zika passou por um intenso

percurso.
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"9 do Zika: das salas de reunido onde

Neste Capitulo, procuro pensar nesse “caminho
ele ocupava o lugar de hipotese da microcefalia até um marcador de laudo exigido para
acessar politicas publicas. Esse trajeto ndo aconteceu no vazio; ele foi mediado por redes de
pesquisa, instituicdes de saude, diretrizes burocraticas e pela prépria infraestrutura publica
gue organizou os fluxos de diagndstico e assisténcia. Comecemos, entdo, a contar essa

historia.

1.1. Zika: Mais uma arbovirose em um pais como o Brasil?

Recife, fevereiro de 2015. O calor batia forte e Conceicao e sua colega, Leila, estavam
presas no intenso transito da capital. Elas precisavam percorrer 7km, saindo do bairro de
Santo Amaro, onde fica a Secretaria de Vigilancia Epidemiolégica (SEVS) da cidade, até o
bairro do Bongi, onde fica a Secretaria Estadual de Saude (SES). A distdncia, embora curta,
acabava se transformando em um trajeto de no minimo 30 minutos em funcdo do transito.
As duas procuravam se aliviar do calor com o ar condicionado do carro e conversam sobre a
atividade de trabalho que teriam naquele dia: como funcionarias publicas da SEVS, as duas
iriam participar de uma capacitacdao acerca das arboviroses que, nos verdes, tomam conta
dos dados epidemiolégicos da capital e do estado de Pernambuco — uma regido que, hd
muitas décadas, é endémica para o virus da dengue (DENV) e também para outras doencas
transmitidas por mosquitos, como a filariose (Lima, 2016). Naquele dia, contudo, a
capacitacdo mirava em outros dois virus ainda pouco conhecidos: o Virus da Zika (ZIKV) e o

Virus da Chikungunya (CHIKV).

Na capacitagdo, os palestrantes e oficineiros explicaram um pouco do contexto
daquela atividade: entre 2013 e 2014, esses dois arbovirus passaram a ser detectados nos
tropicos brasileiros, causando, entdo, uma triplice epidemia de arboviroses ligadas ao vetor
aedes Aegypti: DENV, CHIKV e ZIKV. A preocupacdo maior daquela capacitacdo, contudo, era
o virus da chikungunya. Ele foi retratado como um possivel grande problema de salde: seus
efeitos clinicos englobavam, na fase aguda da doenca, dores de cabeca, rash cutaneo, fadiga
e dores nas costas; e, na fase crbnica, alteragdes articulares e neuroldgicas permanentes. Ja
o ZIKV, embora apresentasse um quadro incomodo de exantemas, febre e dores pelo corpo,

era visto como “mais uma arbovirus circulando pelo pais”, uma “virosezinha” com sintomas

® Uma parte desse caminho, ja que seria impossivel rastrear de volta todos os fios tecidos ao redor deste virus.
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mais amenos do que a dengue ou a chikungunya (Reis-castro; Nogueira, 2020). Por isso,

naquele dia, a capacitacdo centrou-se sobretudo no CHIKV e no DENV.

Na volta para a SEVS, as duas colegas comentaram sobre a capacitacdo,
impressionadas com o risco do CHIKV: “caramba, a Chikungunya quando chegar vai ser pra
torar”, disse Leila para Conceicdo, que concordou. Nas semanas seguintes, Conceicdo — que,
além de trabalhar na SEVS também era professora — comecou a reparar que muitos de seus
alunos apresentavam manchas vermelhas pelo corpo, que, na capacitacdo, foram
apresentadas como parte da sintomatologia clinica da infeccdo por Zika. Lembrando da
capacitacao, Conceigdo ligou para Leila e comentou sobre o que via em sua sala de aula:
“Leila, mulher, eu t6 vendo o exantema na minha frente, é impressionante”. Seus jovens
alunos, contudo, nao apresentavam indisposicdo ou sintomas mais graves. Vendo o
“exantema de Zika na sua frente” ndo causar grandes consequéncias, Concei¢do afirmou
para a sua turma o que havia inicialmente escutado em sua capacitacdo: “Nao se preocupem

com o Zika, em alguns dias os exantemas vdao melhorar e vida que segue”.

E a vida seguiu. E em Pernambuco, mais particularmente em Recife, seguiu a pleno
vapor: entre 2014 e 2015, o estado chegava ao apice de um forte crescimento econdmico
relacionado ao porto de Suape, a refinaria Abreu e Lima e a uma fabrica da montadora de
carros Fiat. Esses investimentos atrairam muitas pessoas para Recife e Pernambuco e muita
gente circulou pelo estado naqueles anos. A frota de carros, desde 2008, havia praticamente
duplicado. O estado recebeu muitas pessoas, que entravam e saiam em ritmo intenso. Nesse
contexto, a triplice epidemia viral foi pegando carona no forte movimento da cidade, no
saneamento precdrio das periferias, nas dguas paradas nas cisternas do sertdo e continuou a
se espalhar. Segundo dados oficiais, entre 2014 e 2015, mais de um milhdo de pessoas se
contaminaram com DENV, CHIKV e ZIKV (Brasil, 2015b; Brasil, 2016), um nimero que pode

estar subnotificado ja que nem todas elas procuraram pelo sistema de saude.

Pernambuco vivia uma epidemia tripla de arboviroses, que, embora tenham ganhado
algum pequeno destaque na midia, ndo causou muita comog¢ao. No Brasil, apesar de haver
uma minima campanha para alertar sobre os virus, a ideia geral era de que o ZIKV, a CHIKV e
a DENV nao trariam consequéncias além do previsto, embora o CHIKV tenha sido um foco de

atencgdo. Internacionalmente, a situacao foi igualmente classificada como de baixo nivel de
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risco e de importancia. A populacdo brasileira adoecia, e tudo era normal. A vida seguia. Até
gue, em agosto de 2015, um numero atipico de criancas diagnosticadas com microcefalia
comecou a ser identificado nas maternidades de Recife/PE. Depois disso, a histdria do Virus

da Zika e de muitas familias brasileiras passaria por profundas transformacdes.

1.2. “As primeiras criangas”: Uma epidemia em curso?

Enquanto Conceicdo e Leila, sua amiga, trabalhavam com a hipdtese de que o ZIKV
ndo traria maiores consequéncias para a saude publica, uma nova questdo de saude
comecou a emergir. Nos corredores dos hospitais, nos ambulatdrios e nas maternidades, um
numero crescente de criangas com microcefalia comegaram a ser diagnosticadas e algumas
médicas da capital comecaram a estranhar a situacdo. Regina Coeli, uma infectologista
pediatrica, por exemplo, chegou a atender, em um Unico dia, 18 criancgas diagnosticadas com
microcefalia, um nuimero muito maior do que os usuais nove casos anuais que Recife

registrava até entao (Ribeiro et al., 2018).

Além do numero atipico, a microcefalia das criancas também se apresentava de
forma mais severa do que o habitual. Tecnicamente, o diagndstico de microcefalia é
estabelecido quando a medida do perimetro cefalico do recém-nascido é menor ou igual a
32 cm. No entanto, durante o aumento dos casos, foram registrados recém-nascidos cujo
perimetro cefdlico pds-natal era inferior a 30 cm (Alves, 2016). Para agravar o quadro de
atipicidade, os casos de microcefalia ndo se encaixavam adequadamente em nenhum dos
diagndsticos normalmente associados a essa alteragdo craniana: os exames para as infecgoes
do grupo STORCH retornavam quase sempre como “ndo reagentes”, deixando as médicas
gue recebiam essas criangas “completamente desnorteadas”, como relatou, por exemplo, a

ja mencionada Regina Coeli.

Conheci Regina em 2023, quando estive em Recife com Isabella Barbosa, Isadora
Valle e Soraya Fleischer para a conduc¢do de mais uma etapa de pesquisa de campo. Regina é
uma mulher branca, de cabelos castanhos que batem na altura de seu ombro. Estava de
salto alto e com um vestido tampado pelo seu jaleco. Em nossa conversa, ela me conduziu
pelas memarias que guardava “daquele inicio”, como ela chamou. Regina estava acostumada

a receber criangas com doencas infecciosas de diferentes graus de gravidade, ja que, desde
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2013, ela trabalha no departamento de Doencas Infecciosas e Parasitarias (DIP) do Hospital
Oswaldo Cruz (HUQOC), para onde esse tipo de caso é referenciado na cidade de Recife. O
HUOQC, inclusive, é reconhecido como um dos primeiros hospitais brasileiros a inaugurar uma
ala de doencas infecciosas voltadas para o publico pediatrico (Regis Filho, 2019). Lidar com
criancas afetadas por doencas virais e parasitarias, como HIV/AIDS, tuberculose, dengue,
leptospirose, entre outras, era algo que ja fazia parte da rotina da “Dra. Regina”, como é

chamada pela equipe do hospital. Fazia parte de seu mundo.

Mas na semana do feriado de Nossa Senhora Aparecida, em outubro de 2015, ela
passou a receber criangas com quadros diferentes, que vieram referenciadas por uma colega
neuropediatra. A colega em questdo havia encaminhado alguns pacientes para ela, alegando
nao estar conseguindo enquadra-los e classificd-los em nenhum quadro etiolégico. Regina
examinou essas criancas e também ndo conseguiu “fechar o diagndstico”, embora
suspeitasse que tratava-se de um surto atipico de citomegalovirus, ja que a microcefalia é

uma manifestacdo comum da manifestacdo congénita desta doenca.

Naquela semana, outros médicos em Recife também enfrentaram situagdes
semelhantes, encontrando criancas que desafiavam as classificacdes usuais. Camila Ventura,
por exemplo, estava em meio a uma especializacdo em oftalmologia focada em doencas da
retina. Durante uma de suas visitas a uma maternidade publica da cidade, ela examinou uma
crianga recém-nascida com microcefalia. Ao realizar um exame de fundo de olho, identificou
uma alteracdo incomum, distinta das que geralmente associava a casos de alteracGes
cranianas como a microcefalia. Intrigada, Camila voltou-se para a enfermeira de plantdo e
perguntou: “Essa microcefalia é de que?” esperando ouvir o nome de uma das infeccGes
normalmente associadas a esse diagndstico, como aquelas das STORCHS. A enfermeira,
contudo, ndo confirmou suas expectativas: “Doutora, fizeram todos os exames mas nao

conseguiram identificar a causa”.

Na semana seguinte, ainda em outubro de 2015, a situacao foi se intensificando. A
DIP onde Regina trabalhava foi, de repente, tomada por criancas com microcefalia associada
a quadros intensos de choro e de um componente consideravel de irritabilidade. Eram

muitos bebés chorando, muitas maes preocupadas, muitas perguntas sem respostas.
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Algumas das criangas apresentavam quadros clinicos graves, que até hoje ocupam a

memédria da infectologista:

Eu me lembro de uma crianca tdo pequena, ela cabia na palma da minha
mao, tinha cerca de quatro dias. Enquanto eu a examinava, ela fez uma pausa
respiratoria. Ela parou, assim. E so depois de alguns segundos voltou a
respirar. Essa cena foi um ponto-chave (Trecho de entrevista, maio de 2023).

Para Regina, aquele momento marcou o inicio de uma percepc¢ao mais profunda da
gravidade da crise que estava diante dela. No WhatsApp, um grupo de neurologistas da
cidade também comecou a comentar sobre a quantidade atipica de casos que vinham
aparecendo em seus consultérios. A situagdo, no lugar de se atenuar, se expandia; e a curva
de criangas diagnosticadas com microcefalia congénita ia formando uma linha em rapida e
preocupante ascensdo. Sem saber como tratar adequadamente seus pacientes e
preocupada com a progressao geométrica dos casos, Vanessa Van der Linden, uma das
neurologistas que vinha trabalhando com as criancas diagnosticadas (e que, inclusive, vinha
encaminhado casos para Regina, sua colega) decidiu agir. Ainda naquele emblematico més
de outubro ela tomou a dianteira e entrou em contato com a Secretaria Executiva de
Vigilancia em Saude da SES de Pernambuco. A funcionaria da secretaria assustou-se com o
relato da médica e decidiu que ambas iriam colocar a SES a par da situacdo. Como o
fenémeno era sério e pedia mais do que um simples email, a dupla dirigiu-se, na manha do
dia 11 de outubro de 2015 até o gabinete do entdo Secretdrio de Saude do estado de

Pernambuco, Iran Costa.

O Secretdrio ouviu aténito o relato da neuropediatra. “Microcefalia”. “Curva
ascendente”. “Casos sem diagndstico fechado”. Apds escutar atentamente a médica, decidiu
verificar os dados: “Quantos casos vocés ja identificaram?” A resposta veio rapida: “30” Ele
entdo perguntou: “E qual é a média histérica?” Novamente, a médica respondeu: “Menos de

)

9 ao ano.” lIran precisou de alguns segundos para processar as informagdes. Quando
retomou a fala, formulou uma ordem clara para a dupla que detalhava aquele fenémeno
desconhecido e assustador que comecava a se desenhar diante deles: “Chequem novamente
as notificacdes.” Algumas horas mais tarde, naquele mesmo dia, ele recebeu a confirmacao
gue tanto temia: apenas naquele més de outubro, Recife havia registrado o nascimento de

30 criancas diagnosticadas com microcefalia. Naquele momento, o secretdrio percebeu que

tinha diante de si uma situa¢ao urgente.
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1.3. A convocacao dos especialistas e a corrida por respostas

Assim que teve certeza do cendrio, o Secretario de Saude imediatamente comecou a
contatar instancias superiores para relatar, oficialmente, sobre as informacdes que havia
recebido e verificado: ligou para o entdo Secretdrio de Vigilancia em Saude do Ministério da
Saude (MS), para um representante da Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) e para
o entdo Governador do estado de Pernambuco. Apds as ligacGes telefénicas, era preciso
“oficializar” o relato, e, na manh3 do dia seguinte, a SES/PE construiu um documento
despachado para o MS, a OPAS e a OM (Coutinho, 2023). Ainda naquele dia, Iran e sua
equipe comecaram a delinear as primeiras a¢cdes do estado de Pernambuco diante da
situagcdo emergente, buscando organizar os esforgos iniciais que poderiam, posteriormente,

se consolidar em uma resposta coordenada.

Diante desse planejamento, foram estabelecidos quatro eixos principais de atuac3o:
a) Vigilancia; b) Assisténcia; c¢) Comunicacdo e d) Pesquisa. Cada “braco” ficou responsavel
por um conjunto de agles para responder aos casos de microcefalia, cenario detalhado no
trabalho de Laura Coutinho (2023). Para esse Capitulo, contudo, meu foco se direciona para
um desses eixos: o da pesquisa cientifica. Como pesquisador na area de Oncologia, o
Secretario de Saude de Pernambuco entendia que, para responder aquela desconhecida
emergéncia em salde, seria necessario investir em pesquisa, em uma resposta cientifica. Por
isso, o Secretdrio enfatizou que a SES realizou um aporte de quatro milhdes de reais na

pesquisa para a investigacao da etiologia da microcefalia.

A importancia dada a ciéncia pelo entdo Secretario de Saude para a resolucao
daquele fenémeno de saude foi observada também em outros cendrios de emergéncia,
como no caso do HIV (Epstein, 1996) e, mais recentemente, da COVID-19 (Jacob, 2024).
Nessas trés emergéncias de salde, a comunidade cientifica foi fortemente incumbida de
formular hipdteses, avancar em estudos e “dar uma resposta”. Esse apelo a racionalidade
cientifica esta associado ao lugar de autoridade e credibilidade que esse tipo de
conhecimento ocupa nas sociedades ocidentais — ou, ao menos, desde o periodo

comumente denominado modernidade ocidental.
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Na teoria social, hd um amplo consenso de que as sociedades ocidentais
contemporaneas sdo, de alguma forma, governadas pelo conhecimento e pela
especializacdo. Muitos conceitos foram elaborados para dar conta dessa caracteristica, como
“sociedade tecnoldgica” (Berger et al., 1974), “sociedade da informac¢do” (Lyotard, 1984) e
“sociedade do conhecimento” (Bell, 1976). Apesar de apresentarem diferencas entre si,
todos esses autores — assim como os termos por eles propostos — procuram iluminar
aspectos da organizacdo das sociedades contemporaneas, como a proliferaciao de

especialistas.

Como aponta Karin Knorr-Cetina, “uma sociedade do conhecimento ndo é
simplesmente uma sociedade com mais especialistas, com infraestruturas tecnolégicas e de
informacdo e com interpretaces de especialistas em vez de participantes” (Knorr Cetina,
1997:7). Mais do que isso, a autora argumenta que “culturas do conhecimento se
derramaram e teceram seu tecido na sociedade, em todo o conjunto de processos,
experiéncias e relacionamentos que dependem do conhecimento e se desdobram com sua
articulacdo” (lbidem). Em outras palavras, em uma sociedade do conhecimento, essa

categoria ocupa um lugar central na interpretacgdo, analise e interagdo com o mundo.

Embora “conhecimento” seja uma categoria ampla que engloba diferentes sistemas e
formas de conhecer, o conhecimento cientifico ocupa, na contemporaneidade ocidental,
uma posicdo hierarquicamente elevada na economia do saber. A ciéncia, enquanto
instituicdo, possui credibilidade e prestigio, sendo frequentemente acionada para
interpretar, classificar e organizar o mundo. Ainda que atualmente existam autores que
apontem para uma crise no sistema de peritos (Cesarino, 2021), a “ciéncia” continua a
ocupar um lugar de destaque e autoridade epistémica. Durante crises sanitarias, como
surtos, epidemias e pandemias, o conhecimento cientifico desempenha um papel
fundamental nos desdobramentos e nas respostas a tais fendbmenos: é por meio de
pesquisas cientificas, por exemplo, que causas etioldgicas sdo identificadas, vacinas e

medicamentos sao desenvolvidos e estratégias de prevenc¢do e mitigacdo sdo planejadas.

Justamente por isso, a “convocac¢do da ciéncia” ndo aconteceu apenas por parte de
Iran Costa. Aos poucos, como explicou um pesquisador da area de Biomedicina em uma

entrevista realizada por Aissa Simas e Soraya Fleischer, “comecou a surgir essa demanda por
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pessoas que se envolvessem nessas investigacdes da microcefalia”. Esse mesmo pesquisador
explicou que, naquela época, recebeu muitos convites de jornalistas para dar entrevistas
sobre o que estava acontecendo. Ele e outros pesquisadores ocupavam a posi¢ao de
especialistas, de experts, de “detentores” de respostas ou de, ao menos, hipdteses. Além
disso, mesmo antes da notificacdo oficial a SES, os clinicos que também possuiam algum
background na pesquisa ja se movimentavam nesse sentido, se articulando com o cendrio de
forma atenta, trocando impressdes, desenhando hipdteses e tentando, na pratica, oferecer
um cuidado adequado para as criangas que nasciam com a microcefalia atipica. A pesquisa
cientifica e seus representantes — epidemiologistas cldssicos, virologistas de bancada,
clinicos, antropdlogos entre outros — se articulou e foi colocada em engajamento com

aquele cenario de forma muito rapida.

Apds a emissdo dos alertas e oficios necessarios, por exemplo, a SES/PE montou uma
primeira “forca—tarefa” para comecar a avaliar as maes e as criancas diagnosticadas com
microcefalia no periodo. Em um hospital municipal de Recife, a Secretaria reuniu uma
equipe multidisciplinar de médicos e pesquisadores de diversas instituicdes de Pernambuco
para comecar a 'ver e avaliar" os recém-nascidos. As criancas e suas familias foram
organizadas em "mini mutirdes", como descreveu uma das pesquisadoras para mim e para
Mariana Petruceli durante uma entrevista realizada em maio de 2022 em um hospital
universitario de Recife. Durante essa mobilizacdo, 38 recém-nascidos e suas maes foram
avaliados. As criancas passaram por exames clinicos conduzidos por especialistas de

diferentes areas, enquanto as maes foram entrevistadas.

Entre as 38 mulheres entrevistadas, 24 relataram ter apresentado rashs (ou
exantemas) em algum momento da gestacdo (Teixeira et al., 2016). Identificando os
exantemas como uma pista potencialmente relevante para desvendar o mistério, o Dr. Carlos
Brito, membro da forca-tarefa, observou que as mulheres que haviam dado a luz em
outubro de 2015 provavelmente estavam no primeiro trimestre da gravidez durante o pico
de um surto de uma doenca exantemadtica. Posteriormente, essa doenca foi identificada
como sendo causada pelo virus Zika (Luz; Santos; Vieira, 2015). A partir dessas analises
preliminares, a forca-tarefa recifense comecou, pela primeira vez, a formular a hipotese de

uma relagao entre a microcefalia misteriosa e o virus Zika.
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A medida que a situacdo evoluiu, com um numero crescente de criancas sendo
diagnosticadas com microcefalia, inclusive além das fronteiras de Pernambuco, a SES/PE, em
parceria com o Ministério da Saude (MS), percebeu a necessidade de ampliar a forga-tarefa.
Mais especialistas foram convocados para analisar o cenario e propor estratégias de
enfrentamento. Uma virologista envolvida no braco de pesquisa da resposta a epidemia
descreveu esse periodo como uma verdadeira “movimentacdo nacional” de pesquisadores
mobilizados em torno da microcefalia. Em Brasilia, o Ministério da Saude reservou uma sala
gue se tornou o gabinete exclusivo para tratar da crise, apelidado de “Saldo da Microcefalia”
por lIran Costa. Nesse espaco, reuniram-se virologistas, imunologistas, geneticistas,
epidemiologistas e neurologistas de todas as cinco regioes do pais. Juntos, eles debateram o
fendbmeno que desafiava a ciéncia e buscavam compreender as causas e implicacdes da

epidemia.

E bom reforcar que “movimentac3do nacional”, contudo, n3o significava uma unido
nacional. A ideia de que o surto de microcefalia tratava-se de uma epidemia ndo era uma
duvida para os representantes pernambucanos da forca tarefa, mas, apesar das certezas
desse grupo, isso ndo era um consenso entre todos os especialistas ali reunidos. E tampouco
o era a hipétese que os pesquisadores de Recife trouxeram sobre a correlacdo entre a
microcefalia e o VZ. Havia uma disputa ndao apenas acerca da “definicao” daquele evento
como epidemia, mas também acerca da causa da microcefalia, acerca de sua “definicao
etioldgica”, como chamaram alguns interlocutores e interlocutoras cientistas. Para muitos
dos cientistas do “Saldo da Microcefalia”, a ideia de que o Zika pudesse atravessar a barreira
placentaria e causar danos no sistema nervoso central dos fetos era altamente improvavel,
j& que uma epidemia de alteracbes congénitas causadas por um agente infeccioso nao
ocorria hd cinquenta anos, desde a epidemia de rubéola'® na década de 1960 (Rasmussen et
al., 2016). Além disso, até aquele momento, ndo havia nenhum registro de altera¢Ges

congénitas em humanos relacionadas a um flavivirus como o Zika.

10 A epidemia de rubéola que ocorreu nos Estados Unidos entre 1964 e 1965 resultou em cerca de 12,5 milh&es
de casos e levou ao nascimento de aproximadamente 20.000 criangas com a Sindrome da Rubéola Congénita
(SRC), caracterizada por microcefalia, surdez, catarata congénita e cardiopatias. Esse episdédio marcou a
primeira vez que uma infecgdo viral foi reconhecida como causa de malformagdes congénitas em larga escala,
impulsionando o desenvolvimento da vacina contra a rubéola, licenciada em 1969.
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Diante dessa controvérsia acerca da causalidade (Fleischer, 2022a), os animos se
exaltaram algumas vezes naquela sala do Ministério da Saude, como alguns de nossos
interlocutores relataram. Diversos grupos apresentavam hipéteses distintas sobre a origem
do surto de microcefalia. Alguns defendiam a hipdtese de que o surto de microcefalia estava
relacionado a um estoque vencido de vacina de rubéola; outros, atribuiam a microcefalia ao
uso de larvicidas quimicos utilizados no sistema de controle de mosquitos do estado de PE.
Até mesmo a ideia de que uma epidemia de alcoolismo entre as mulheres infectadas teria
resultado naqueles casos inexplicaveis circulou entre os experts reunidos na capital federal.
Cada grupo procurava defender sua ideia, centralizar suas evidéncias, reunir aliados em
torno de seus enunciados e angariar recursos e financiamento para que evidéncias mais
“sélidas” fossem alcancadas. Embora houvesse uma preocupacdo coletiva com a saude
publica, emergia também uma disputa pelo protagonismo na resposta, onde o controle da

narrativa e a validacdo das hipéteses se tornavam elementos centrais.

Nesse periodo, também emergiu a hipdtese do grupo de Recife, que atribuia os casos
de microcefalia a uma infecgdo viral inicialmente considerada leve e de baixa preocupacao: a
infeccdo pelo Zika virus. Embora, em 2015, as discussGes sobre a etiologia da microcefalia
tenham sido intensas e marcadas por disputas, hoje, em 2023, é possivel afirmar com
clareza que a hipdtese que estabelecia uma correlagao entre o Zika virus e a microcefalia
tornou-se a narrativa predominante e o principal marco na busca por respostas' — como

ilustrado pela histéria de Juliana Katherine e Gabriel, que abre este Capitulo.

Mas o processo de consolidacdo desse enunciado enquanto um “fato cientifico”
envolveu muitos atores, espacos, temporalidades, instrumentos. Esse € um cenario parecido
com o aconteceu, por exemplo, no inicio da epidemia de AIDS, na década de 80, nos Estados
Unidos, como mostra o sociélogo norte americano Steven Epstein (1996). Em seu livro
Impure Science, Epstein procura descrever a “politica do conhecimento” da AIDS, e para,
isso, divide o trabalho em duas partes: uma primeira voltada para o que ele chama de
"politica da causalidade” e uma segunda voltada para o que ele chama de “politica do

tratamento” (Epstein, 1996:27).

1 E importante enfatizar que, embora “vencedora”, a hipétese Microcefalia-Zika ainda n3o é um
consenso universal, tanto entre mdes como entre outros pesquisadores. Mas, atualmente, é a
hipétese mais reconhecida e que conta com mais “aliados”.
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Na primeira parte, Epstein narra como, por tras da hipdtese HIV-AIDS, ha “toda uma
historia social de acdes e decisdes, experimentos e argumentos, reivindicacdes e
contra-reivindicagcdes” (Epstein, 1996:28) que foram centrais para a estabilizacdo e
consolidacdo do HIV como agente causador da AIDS — e, consequentemente, para o
enfraquecimento de outros agentes causadores, como outros virus (HTLV, por exemplo) ou
causas “ambientais” relacionadas, por exemplo, ao estado nutricional da populacdo. A
descricdo de Epstein sobre o processo de consolidagdo da hipétese HIV/AIDS se alinha com
os esforcos do campo dos Science and Technology Studies (STS), que vem, desde a década de
1970, procurando desconstruir algumas categorias caras a racionalidade cientifica, entre

elas, a de “descoberta”.

A ideia de “descoberta” esteve — e ainda estd, em muitos dmbitos — intimamente
ligada a representacdo do conhecimento cientifico como uma pratica que desvenda leis,
categorias, substancias e objetos que existem a priori, out there (Latour e Woolgar, 1997;
Haraway, 1994). Ao cientista caberia o esfor¢o de, justamente, des/cobrir esses elementos
gue ja existem e que estavam apenas a espera de um “sabio que revelasse sua existéncia”
(Latour e Woolgar, 1997:131). Com o campo do STS, contudo, hd uma proposta de
afastamento da “representacdo dos objetos cientificos como coisas a serem descobertas” e
uma aproximacdo da ideia de que o “processo de descoberta consistia em um processo de
producdo ativa” (Fischer, 2007:100). Os fatos da ciéncia, sob essa oOtica, ndo seriam

“entidades dadas”, e sim construidas, elaboradas (Knorr-Cetina, 1981).

E sabido que o esforco dos estudiosos dos STS foi confrontado por outros cientistas,
um embate intelectual que ficou conhecido como a “guerra das ciéncias” (Franklin, 1995).
Muitos intelectuais que se debrugaram sobre a ciéncia como um “fen6meno social” foram
acusados de uma “debilidade intelectual” por académicos contrarios a uma revisdo critica
das nogdes de neutralidade e objetividade cientifica, como Gross e Levitt (1994) ou Sokal e
Bricmont (1998), por exemplo. Mas é importante reforcar que os estudos sociais da ciéncia
ndo procuraram, em nenhum momento, negar a existéncia e a realidade do conteldo da
ciéncia. Os estudos sociais da ciéncia procuram alcancar, na verdade, uma superacdo da
ideia de que conteudo cientifico e contexto social seriam dominios separados. Como
explicou Sheila Jasanoff, talvez “o subproduto mais importante de toda essa investigacao

[dos STS] seja o reconhecimento de que a producdo da ordem na natureza e na sociedade
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devem ser discutidas em um idioma que ndo dé primazia a nenhum dos dois” (Jasanoff,

Xi:1995).

Pensemos, por exemplo, no fisico francés Frederic Joliot-Curie, genro da renomada
guimica ganhadora do Nobel, Marie Curie. Em 1939, Joliot estava as voltas com uma ideia:
ele planejava construir um reator atomico. A ideia de construir a primeira reagdo atémica
em cadeia contagiava a atmosfera intelectual da época, um desejo que veio a reboque do
entdo recém descoberto principio da fissdo nuclear. Devido as consequéncias dessas ideias
cientificas (a bomba atémica e seu uso avassalador), muitos historiadores e filésofos da

ciéncia dedicaram-se a rever, revisitar e escrever sobre aguele momento histérico.

Ocorre que, como aponta Latour, esses estudos, em geral, costumam focar no
dominio da “politica pura” ou no dominio da “ciéncia pura”. O dominio da “politica pura”,
também conhecida como uma explicacao de tipo “externalista”, estaria atenta para o que
habitualmente entende-se como o contexto de realizacdo daqueles esforcos cientificos: os
acordos de Joliot com uma empresa de mineracdo que detinha estoques necessarios de
uranio, o nacionalismo de alguns de seus colegas, a participa¢do de espides alemaes. Ja nas
revisbes preocupadas com o dominio da “ciéncia pura”, também conhecida como
“internalista”, os autores estariam preocupados com o conteudo da ciéncia nuclear: os
néutrons, o deutério, o uranio e o coeficiente de absor¢do da parafina envolvidos no

processo de fissao.

Latour, no entanto, propde superar essa divisdo dicotOmica entre “contexto” e
“conteudo.” Ele argumenta que a chave para compreender a ciéncia esta nos pontos de
atrito e nas interseccbes entre explicacdes externalistas e internalistas. Para Latour, é
precisamente nesses cruzamentos que se pode entender como ciéncia e politica se
co-produzem, em processos que ndo podem ser completamente explicados por uma

perspectiva isolada:

Os estudos cientificos poderiam ser definidos como um projeto cujo objetivo
consiste em eliminar por inteiro essa divisdo. A histéria de Joliot (...) € uma
"trama inconsutil" que ndo se pode partir em duas sem que tanto a politica
da época quanto a fisica atbmica se tornem incompreensiveis. Em lugar de
seguir os vales paralelos, o propdsito dos estudos cientificos é cavar um tunel
entre ambos, para que as duas equipes ataguem o problema de seu lado e se
encontrem no meio (Latour, 2001:102/103).

54



Nesse sentido, pensar na construcdo social do HIV ou do ZIKV como agentes
etiolégicos de determinadas sindromes ndo implica afirmar que esses patdgenos sejam
meros produtos da imaginacdo cientifica. Ao contrario, significa reconhecer que o préprio
conteudo da ciéncia s6 se torna possivel por meio de um intenso processo que envolve um
vasto "imbrdglio de coisas e pessoas" (Latour, 2001:104): néutrons, empresarios, deutérios,
colegas antinazistas, nazistas, americanos, parafina. Essa perspectiva evidencia que a ciéncia
ndo opera em um vacuo, mas é profundamente moldada por uma teia de rela¢gdes materiais,

sociais e politicas que, juntas, constituem e ddo forma ao conhecimento cientifico.

Para ilustrar melhor o argumento, recorro a mais um exemplo de Bruno Latour. No
Capitulo 4 de “A Esperanca de Pandora”, Latour fala sobre a “edificante histéria da
Cinderela-Fermento” (Latour, 2001:136). A expressdo é uma critica ao jeito como as
narrativas cientificas costumam ser construidas: uma espécie de conto de fadas que
transforma trajetdrias incertas e conflituosas em histérias lineares de sucesso. Assim como
Cinderela, que saiu das masmorras de um castelo para se tornar uma princesa, algumas
descobertas cientificas sdo apresentadas como jornadas heroicas e triunfais, deixando de
lado as controvérsias e o trabalho coletivo que fazem parte do processo real. Nesse relato
sobre a histdria da “Cinderela-Fermento”, o autor transporta o leitor para o ano de 1856,
quando o francés Louis Pasteur “descobre” o lévedo da fermentacdo do acido latico,
enquadrando a fermentacdo como resultado da acdo de micro-organismos. Naquele
periodo, a fermentacdo era amplamente entendida como um processo exclusivamente
guimico, “sem a intervencdo de nenhuma coisa viva” (lbid:136). Curiosamente, no artigo
inicial em que comenta sobre a fermentacdo do acido latico, Pasteur parece inicialmente
endossar essa visdo. Entretanto, ao longo do texto, Pasteur gradualmente adota um ponto
de vista diferente e comeca a reconfigurar a narrativa sobre o processo de fermentacao. Ele

escreve:

Se alguém examinar cuidadosamente uma fermentacgao latica comum, casos
haverda em que ird descobrir, por cima do depdsito de giz e material
nitrogenoso, manchas de uma substdncia cinzenta que as vezes forma uma
camada na superficie do depdsito. Outras vezes, nota-se essa substancia
aderida aos lados superiores do recipiente, aonde foi levada pelo movimento
dos fases (Pasteur, 1850 apud Latour, 2001:139)
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Nesse paragrafo, Latour chama atencdo para essa “substancia cinzenta” detectada
por Pasteur. Apesar de ser uma substancia detectada, esse ator cinzento ainda ndo carrega
propriedades ou uma esséncia, como explica Latour. Mas, ao longo do artigo. Pasteur vai
construindo essa entidade inicialmente identificada como a “substancia cinzenta”. Vai, aos
poucos, modificando o “status ontolégico” da cinzenta substancia que, ao final do artigo,
ganha até mesmo um nome: o fermento latico. Para chegar as propriedades e competéncias
dessa substancia cinzenta e a ela atribuir um nome, Pasteur precisou se engajar e engajar a

substancia em diferentes testes, experimentos e atividades:

No curso do experimento, Pasteur e seu fermento intercambiaram e
mutuamente aprimoraram suas propriedades: Pasteur ajudou o fermento a
mostrar quem era, o fermento "ajudou" Pasteur a ganhar urna de suas muitas
medalhas (...) Se Pasteur alcancar a Vvitéria, veremos dois atores
(parcialmente) novos na linha de chegada: um novo fermento e um novo
Pasteur! (Latour, 2001:145).

O fermento de Pasteur ndo foi simplesmente descoberto. O fermento adquiriu novas
competéncias e foi transformado — como Pasteur — durante o evento do experimento
cientifico, durante os testes, atividades e praticas que se misturaram naquele evento, que,
assim como no caso de Joliot, envolve também financiadores, recursos, espacos,

instrumentos, enfim, novamente um imbrdéglio de pessoas e de coisas.

Embora a controvérsia Microcefalia-Zika ndo possa ser simetricamente comparada
com a Cinderela-Fermento — é importante reforcar, por exemplo, que, em 2015, o VZ ja era
uma entidade consolidada e ja constava na literatura cientifica como um fato —, o caso
relatado por Latour nos ajuda a pensar e a “desnaturalizar” a correlagdo entre as duas
palavras. Quer dizer, ajuda a retracar a histéria dessa associacdo, dessa construcdo. Afirmar
gue o VZ passou por um processo de constru¢ao que o associou a microcefalia nao significa
dizer que essa associacdo ndo é “real”, ndo significa contestar o “conteudo” cientifico.
Pensar na construcao do VZ como o agente causador da microcefalia significa entender que,
para que determinados atributos desse virus fossem conhecidos/visibilizados — sua
capacidade de atravessar a barreira placentdria e infectar fetos—, uma cadeia de
acontecimentos e articulagdes foi posta in motion, uma articulacdo precisou acontecer. Ndo
apenas entre os cientistas e os virus, mas entre cientistas, criangas, maes, virus,

representantes do estado, financiadores e colaboradores estrangeiros, tubos de ensaio,
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primers para testes de RT/PCR, organiza¢cdes ndo governamentais, profissionais de saude,

tomografias, ultrassonografias, placentas, sangue.

Afinal, n3o bastaria que apenas Pasteur estivesse convicto de sua
Cinderela-Fermento. Ele precisava, afinal, de mais agentes para a transformacdo ontolégica
da Cinderela-Fermento. E, proponho, o mesmo se passou com a mudanca ontoldgica do VZ
como o agente causador da microcefalia misteriosa. Até o ano de 2015, o VZ aparecia nos
artigos cientificos como uma entidade com determinadas propriedades. Ele tinha, por
exemplo, “forca de transmissdo”, circulava em determinadas regides — majoritariamente na
Asia e na Africa e realizava determinados efeitos no corpo humano (como exantemas e
dores articulares), como indicam Bell e colegas (1971). Mas a sua capacidade teratogénica
(ou seja, sua capacidade de causar malformagGes congénitas) ainda nao havia sido inscrita.
Para ser “inscrita” como uma competéncia do VZ, a relacdo até entdo estabelecida entre
pesquisadores e virus ndo era suficiente: mais pessoas e coisas precisaram se articular ao

redor dessa hipdtese.

Em outras palavras, a construgao do VZ enquanto causa etioldgica da microcefalia foi
bem sucedida ndo apenas porque virus e cientistas se encontraram, mas porque uma série
de elementos e atores articularam credibilidade ao redor dessa hipdtese, mostrando como
esse virus “dd as caras” (Latour, 2001:140). Afinal, ao redor do VZ, havia mais interessados:
as familias, o Estado, os financiadores, a midia, a sociedade civil. A seguir, procuro explorar
um pouco dessa construcdo, dessa “politica da causalidade” (Epstein, 1996) da microcefalia,
gue levou a hipdtese do Zika ao centro da atencdo da comunidade cientifica mundial.
Comeco com uma descricdo da formacdo do grupo de cientistas pernambucanos que
defendia a correlagdo entre Zika e Microcefalia para, em seguida, descrever os estudos — e

seus respectivos tipos de evidéncia.

1.4. Reunindo competéncias instaladas: As expertises de Recife e o “projetao”

Como relatei acima, havia, nessa movimentacdo, dois pdlos principais: um nacional,
em Brasilia, e um local, sediado na cidade de Recife — ja que, inicialmente, o surto de
microcefalia concentrou-se nesta capital. Algumas instituicdes foram inicialmente reunidas

para a articulacdo da resposta estadual, entre elas o Instituto Aggeu Magalhdes
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(IAM/Fiocruz), que ficou, de forma mais central, responsavel pela organizacdo e
coordenacdo dessa resposta local. O |IAM, além de possuir um laboratério que realizou
muitos dos exames laboratoriais das criangas, também foi escolhido como a instituicdo que

centralizaria e organizaria esse brago local no Recife.

Na época, em novembro de 2015, o IAM era presidido pelo imunologista Sinval
Branddo, que eu entrevistei em seu gabinete, no Departamento de Imunologia da referida
instituicdo. Para encontra-lo, subi os trés lances de escada até o setor de “Imunologia”,
passando, antes, pelos setores de “Entomologia” e “Parasitologia”, que ficavam,
respectivamente, no primeiro e no segundo andares. J4 no terceiro andar, para chegar até a
sala de Sinval, fui passando por outras, que me davam pistas sobre o cotidiano daqueles
especialistas: sala de pré-PCR 01, pré-PCR 02, sala de “cultura de tecidos”. Por fim,
imediatamente ao lado da sala de Brandao, havia um laboratorio, o “seu laboratério”, como
ele me descreveu posteriormente. Ali, duas pessoas paramentadas com luvas, jaleco,

mascaras e face shields manipulavam instrumentos de laboratoério.

Sinval era um homem branco, alto e longilineo, na casa dos 70 anos. Chegando em
sua sala, me ofereceu uma cadeira. Sentamos um de frente pro outro e, bebericando um
cheiroso café espresso, ele comecou a me contar a histéria de sua “contribui¢cdo no periodo
do Zika”. Pedi autorizacdo para gravar, posicionei o celular no centro da mesa e ativei o
gravador de voz. Naquele mesmo més de outubro de 2015, Sinval estava nos Estados Unidos
para um congresso de doencas tropicais quando recebeu uma ligacdo de Claudio
Maierovitch, a época diretor de Vigilancia das Doengas Transmissiveis do Ministério da
Saude. Claudio ligava para colocar Sinval a par da situa¢cdo da microcefalia e informar que,
em breve, a SES/PE e o MS enviariam um oficio para Instituto Aggeu Magalh3es,
oficializando a demanda para que o instituto coordenasse a investigagao da causa etioldgica

da microcefalia:

E ai, Thais, ele me disse assim: “Sinval, hdo sei se vocé ta sabendo, esta tendo
uns casos ai, estranhos, de microcefalia, e eu estou suspeitando e outros
colegas que pode ser que tenha alguma relacdo com essa epidemia de Zika
gue esta grassando ai no Nordeste, né? No Brasil também, né, desde o inicio
de 2015. Mas assim é... é apenas um palpite, né? E tal. E eu tenho
conversado um pouco com os colegas da Virologia e do Aggeu — que ele tinha
colaboragdo conosco. E, assim, eu vou te manter atualizado. Mas assim é
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importante vocé ja ficar antenado ai sobre isso, que com certeza, é... O
Aggeu vai ter um papel nisso, né?” (Trecho de entrevista, julho de 2023)

De volta ao trabalho apds regressar dos EUA, Sinval conta que, como sempre faz, foi
para o seu gabinete as 7h da manha e deu de cara com duas professoras associadas a
Fiocruz/PE. Ao vé-las, ele ja sabia que as duas estavam ali para falar da microcefalia
misteriosa. As professoras em questdo eram duas experientes epidemiologistas, Celina
Turchi e Fatima Militdo, ambas mulheres brancas de cabelos curtos na casa dos 70 anos.
Ocorre que, naguela mesma semana em que Sinval estava nos EUA, Maierovitch também
havia contatado Celina Turchi. Mas as instru¢des para ela foram outras: em vez de informa-la
sobre o oficio, Maierovitch queria que ela reunisse uma equipe que pudesse executar um
estudo para compreender de onde vinha aquela microcefalia, qual era a causa etioldgica por
tras daquele fendbmeno. E havia mais: era preciso fazer isso rapido. O numero de criancas
aumentava semanalmente, as familias estavam muito aflitas, os servigos nao sabiam como

tratar, o que fazer, como caminhar.

Celina Turchi é uma epidemiologista vinculada a Universidade Federal de Goids (UFG)
e, a época, estava em Recife para a realizacdo de um pds-doc junto ao Instituto Aggeu
Magalhdes. Ao receber a ligacao, Celina rapidamente entendeu que se tratava de uma
“emergéncia”. Que ndo haveria tempo de treinar uma equipe, fazer uma selecdo apurada ou
elaborar um projeto com calma. Todas as etapas de conducdo de uma pesquisa
epidemioldgica precisaram ser aceleradas, afinal, tratava-se de uma “ciéncia em tempos de
guerra”'?. Dessa maneira, seu primeiro e mais natural reflexo foi o de contatar as pessoas de
sua rede em Recife, que ja possuiam a experiéncia necessaria para um desafio daquela
monta. E Fatima Militdo, que acompanhava Turchi na porta de Sinval Brandao, foi uma

dessas pessoas.

Acontece que, em 2015, Fatima Militdo Albuquerque, a “Mili”, planejava viver um
ano mais tranquilo. Desapegava, aos poucos, das atividades e obrigacdes que fizeram parte
de seu cotidiano como Professora Associada na UFPE pelas ultimas trés décadas: elaborar

projetos, preparar aulas, orientar estudantes, escrever e publicar artigos, viajar para

20 uso de metaforas bélicas na salde e na Epidemiologia tem sido amplamente analisado por estudiosos das
Ciéncias Sociais e dos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia (ECT). Expressées como “combate ao virus”,
“guerra contra a doenga” e “exército de profissionais da salide” sdo recorrentes nos discursos sobre epidemias,
estruturando modos de agao e percepgao do risco. Para uma contextualizagao histdrica, ver Fearnley, 2010.
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congressos, seminarios e palestras. Ela se preparava para se aposentar. Até que, como ela
me disse durante uma entrevista realizada por mim e por Isadora Valle em sua sala no IAM,
“tocou a trombeta do apocalipse”. Estando em 2015, a trombeta soava a partir do toque de
impressdes sobre a epidemia de microcefalia que vinha sendo identificada em Pernambuco.
Disse que havia sido contatada por pessoas de Brasilia, que receberam alertas da Vigilancia

Epidemiolégica.

A investigacdo epidemioldgica, vale lembrar, ja estava em curso: desde a
confirmacgao das notificagcbes do alerta emitido pela médica neurologista Vanessa Van der
Linden, o Setor de Informacdo e Saude do municipio e do Estado ja trabalhavam para melhor
identificar e acompanhar os casos de microcefalia. A coleta de dados das maternidades para
o Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM), o Sistema de Informacdes sobre
Nascidos Vivos (SINASC) e o Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAM), por
exemplo, em geral ocorre duas vezes por semana. E, uma vez por semana, os digitadores do
setor ddao entrada no sistema com todas essas informacdes: quantidade de nascidos vivos,
de dbitos e de agravos (como a microcefalia, por exemplo). Desde o alerta sobre o aumento
detectado na clinica, contudo, o setor de informacdo precisou correr: aumentaram a coleta
de formularios nas maternidades, agilizaram a digitacdo e comecaram a transferir dados

para o banco duas a trés vezes por semana (Coutinho, 2023).

Além da investigacdo epidemioldgica, era preciso também correr com a investigacdo
cientifica. E esse era o motivo da ligacdo de Celina para sua colega Fatima. Eram muitas
criancas, muitas familias aflitas, muito sofrimento. Era urgente entender a situa¢do. Era um
problema de Saude Publica. A “casa pegava fogo e era preciso correr”, como declarou Celina

em uma das muitas palestras que concedeu no periodo®.

Fatima entendeu que seu plano de aposentadoria teria que ficar pra depois. De uma
semana para a outra, a professora se viu “arremetendo”. Como ela nos disse, o avido
profissional, que comecava a pousar, precisou subir de novo aos turbulentos céus de uma

emergéncia em saude. E foi assim que a dupla foi parar na porta de Sinval Brand3do as 7h da

13 Refiro-me, aqui, a fala de Celina Turchi durante uma Conferéncia no 102 Congresso Brasileiro de
Epidemiologia, na manhd de 11 de outubro de 2017, Floriandpolis/SC. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=Lwfg7BIOsoQ
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manha daquela segunda-feira de outubro. Elas estavam |3 para alinhar pontas, organizar e
estruturar as acles do Instituto Aggeu Magalhdes e do grupo de pesquisa para responder
aquela emergéncia em saude. Além de Fatima Militdo, Celina também procurou o apoio de
outros de seus colegas, em sua maioria vinculados ao IAM e a Universidade de Pernambuco,
a UPE. Eram epidemiologistas, infectologistas, virologistas que j& trabalhavam entre si*.
Todos possuiam experiéncia com metodologias epidemioldgicas: estudos de caso-controle,
estudos de coorte, acompanhamento de arboviroses. A rede foi sendo mobilizada e a equipe
formada assim, informalmente: uma ligacdo, uma mensagem no WhatsApp, um apelo nos
corredores. Embora os papéis, os artigos, e os registros oficiais sejam, talvez, mais
tradicionalmente ligados a pratica cientifica, muito do que fazemos enquanto pesquisadores
acontece informalmente, a partir de redes de confianca, amizade e até mesmo parentesco,
como mostrou Sharon Traweek (1988) em sua etnografia com fisicos experimentalistas nos
EUA e no Japdo. Aos poucos, Celina foi convencendo sua rede. E assim teve inicio uma nova
temporada na relacdo dessas pessoas, que passaram a, juntas, formar o “nucleo duro” da

pesquisa, que recebeu o nome de Microcephaly Emergency Research Group, o MERG™.

O MERG, como nos explicou a professora Fatima Albuquerque, foi uma organizacdo
nova de uma rede que ja existia e que passou a trabalhar pelo mesmo objetivo, pela mesma
agenda: responder a emergéncia em saude publica que se apresentava — e que atingia de
forma intensa a cidade onde muitos daqueles pesquisadores nasceram, cresceram,
estudaram, trabalharam, fizeram familia. Logo nas primeiras reunides do grupo para discutir
esse objetivo em comum, foram identificadas trés prioridades investigativas, cada qual com
um método especifico: primeiro, era preciso um estudo de caso-controle para esclarecer a
etiologia das criancas ja nascidas (ou seja, identificar a causa da epidemia de microcefalia),
depois, uma coorte com as gestantes para identificar e acompanhar o desfecho da gravidez
de mulheres gestantes que apresentassem exantemas (manchinhas vermelhas na pele,
indicativas da infeccdo por Zika) e, uma vez nascidas as criancas, outra coorte seria realizada

para acompanhar o desenvolvimento delas®®.

% Esse processo sera melhor detalhado no Capitulo 3.

> Inicialmente, o grupo MERG envolvia todos os pesquisadores vinculados a investigacdo etioldgica da
microcefalia coordenada pela SES/PE em Recife. Posteriormente, esse grupo passa também por transformacées
e alguns dos integrantes comecam suas préprias pesquisas, enquanto outros permanecem no MERG. Isso
também sera detalhado nos capitulos seguintes.

18 Essas metodologias serdo explicadas abaixo.
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Como a grande prioridade do momento era “esclarecer a etiologia”, o grupo se
voltou de forma intensa para esse primeiro objetivo. Todos os pesquisadores envolvidos,
diante das evidéncias ja reunidas por Carlos Britto e pela SES (por meio de prontuarios e
dados retrospectivamente analisados), tinham fortes suspeitas de que a microcefalia de fato
estava associada a infec¢do pelo VZ. E, por isso, o grupo rapidamente concordou em avancar
nas pesquisas com a hipdtese Microcefalia/VZ. Dividiram a equipe, de modo que cada
pessoa ficasse responsdvel por alguma tarefa: cobrir a literatura ja existente sobre o virus,
tabelar algum dado, iniciar a escrita de algum protocolo. Naquele momento, esse “nucleo
duro”, termo utilizado por nossos interlocutores para se referirem a primeira formacao da
pesquisa, era ainda composto por pessoas da rede imediata de Turchi e Militdo, contando
com pesquisadores do IAM e da UPE, majoritariamente. E, claro, com o apoio de um aliado
estratégico: o Estado, representado nas figuras de Iran Costa, da SES/PE, e Claudio

Maierovitch, do MS.

Ocorre que, enquanto o “nucleo duro” comecava as articulagGes para a organizacao
da pesquisa, que seria financiada pelo Ministério da Saude e pela OPAS, a noticia da
“epidemia da microcefalia misteriosa” continuava circulando por Recife e pelo restante do
pais. Quanto mais circulava, maior era o interesse da comunidade de cientistas e
profissionais da saude em compreender aquele fenbmeno inquietante. A comunidade
cientifica local entrou em um verdadeiro alvoroco e muitos pesquisadores que nds
conhecemos trouxeram relatos nesse sentido. isis Suruagy, por exemplo, uma nutricionista
gue entrevistei com minha colega Mariana Petruceli em uma sala do hospital publico onde a

profissional de salde e pesquisadora trabalha, nos disse que:

Como foi uma coisa nova pra todo mundo, uma coisa no Brasil inteiro,
entdo todo mundo se engajou, até pra um ego mesmo de
pesquisador, né? Essa coisa do “eu quero descobrir primeiro”. Entdo
essas pesquisas iam saindo, saindo, saindo cada vez mais rapido, tanto
pra ajudar as criangas, quanto para um ego do pesquisador, de querer
descobrir o que tad acontecendo com elas (Trecho de entrevista, maio
de 2022)

Além dos relatos dos pesquisadores, nossa equipe também ja tinha conhecimento,
ao menos parcialmente, desse “intensivao cientifico” por meio do que nos disseram as

familias diretamente afetadas pela epidemia, que foram nossas principais interlocutoras na
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primeira pesquisa voltada para a epidemia de Zika'’. Um relato marcante nesse sentido veio
de Juscikelly, m3e de Luhandra. Kelly, como a chamamos, contou que, quando a menina
nasceu, a dupla ficou internada no hospital alguns dias. Lulu, sua filha, passou por muitos
exames, foi “vista” e “tocada” por muitas pessoas: médicos, pesquisadores, estudantes.
Além de ver a propria filha circulando entre tantas praticas de assisténcia e de investigacao
cientifica, Kelly também nos contou que observava o mesmo procedimento com outras

criangas de micro:

Eu vi uma crianca com micro que morreu. Morreu assim, |3 mesmo.
Eles rapidinho embrulharam a crianga num pano assim, bem
embrulhadinha. Fizeram a mae assinar um papel e levaram a crianga
para o estudo. Ela ndo pode nem enterrar o proprio filho nem nada
(Trecho de diario de campo de Soraya Fleischer, 2017).

Iran Costa também nos trouxe relatos nesse sentido. Quando Celina Turchi comegou
a articular a rede de pesquisa associada ao Estado, ja havia o que ele chamou de “ilhas” de
pesquisa em curso com as criangas diagnosticadas. A medida que as criancas chegavam aos
servigos, eram coletados materiais diversos, como sangue, liquido cefalorraquidiano (LCR),
urina, unhas e saliva. A intensa mobilizacdo cientifica e a chegada de pesquisadores de
diferentes instituices acabaram criando um cendario de desorganizagdo e sobreposicdo de
procedimentos. Esse contexto desordenado acabou gerando forte reacdo por parte da
Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco, que passou a intervir diretamente na
organizacdo da pesquisa cientifica, especialmente nos hospitais publicos do estado e do
municipio. lran Costa relembrou como essa reorganizacdo comecgou, mencionando um

episédio que ele considerou um ponto de ruptura:

Entd3o, o que eu percebi no comego da epidemia? Tava todo mundo criando
seus grupos, tava todo mundo criando projetos, aqui, aqui, aqui e aqui. Ai,
cometeu-se o cumulo, e nesse dia eu perdi a paciéncia total: de uma crianca
colher o LCR duas vezes num dia. Porque eu parti para cima disso ai com uma
voracidade impressionante, e determinei o seguinte: quem quiser fazer
pesquisa, dentro deste caso da Zika, dentro dos hospitais da Secretaria
Estadual de Saude ou que tenha convénio com a Secretaria Estadual de
Saude, vai ter que participar de um grupo que inclua ndo sé a assisténcia,
como a pesquisa (Trecho de entrevista, junho de 2023)

7 Refiro-me & pesquisa “Zika e Microcefalia - um estudo antropolégico sobre os impactos dos diagndsticos e
prognosticos de malformacgGes fetais no cotidiano de mulheres e suas familias no estado de Pernambuco”,
apresentada na Introducdo.
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Dessa forma, algumas instituicGes onde pesquisas sobre a microcefalia misteriosa
vinham sendo conduzidas precisaram se associar. A exigéncia lancada pela SES/PE
reconfigurou o campo de aliangas da hipdtese do ZV e, por fim, a pesquisa epidemioldgica
de Recife, voltada para a ‘“definicdo etioldgica” da microcefalia misteriosa acabou
envolvendo, principalmente, quatro institui¢des: a Fiocruz de Pernambuco (IAM/Fiocruz); o
Hospital Universitario Oswaldo Cruz (HUOC); o Instituto de Medicina Integral Professor
Fernando Figueira (IMIP) e a Fundacdo Altino Ventura (FAV). Foi esse grupo que,

inicialmente, compds o que posteriormente viraria o grupo do MERG.

Cada instituicao trazia algum elemento para aquela investigacdao, cada uma possuia o
gue uma interlocutora chamou de suas “expertises instaladas”: no IAM, por exemplo, além
da expertise epidemioldgica, representada nas figuras de Celina Turchi e Fatima Militdo,
havia, também, uma importante expertise em Virologia, amparada por um tecnolégico
laboratério de Virologia, o Laboratdrio de Virologia e Terapia Experimental, o LaViTE —
vinculado ao Instituto Aggeu Magalh3es. Era para |4 que as amostras organicas das criancas
eram encaminhadas para realizacdo de testes soroldgicos e outros exames laboratoriais; o
HUOC, onde trabalha a ja mencionada infectopediatra Regina Coeli, € uma grande referéncia
em doencas infecciosas e parasitdrias, e, por isso, era um espaco de “recrutamento” para as
criangas com microcefalia, assim como o IMIP e a FAV. Essa associacdo foi duplamente
importante: primeiro, pelo potencial investigativo, jd que, juntas, poderiam desfrutar das
variadas expertises que estavam espalhadas pelas instituicdes; mas também, e
principalmente, por ajudar a evitar que uma mesma criang¢a passasse por exames idénticos

em diferentes grupos ou projetos de pesquisa.

Foi esse grupao que, entre 2015 e 2016, realizou um estudo que traria evidéncias
“contundentes” para estabelecer um nexo causal entre a microcefalia misteriosa e o até
entdo inofensivo Virus da Zika. Esse grupo, portanto, participou da operacdo de
transformacdo no status (Latour, 2001) desse Virus: de um virus inofensivo, cujas
propriedades conhecidas (como a manifestacdo de manchas na pele, dores articulares e
febre) ndo representavam grandes ameacgas, para um virus potente, cujas novas
propriedades (a infeccdo do tecido neural, inscrita sob o nome de neurotropismo) passaria a
representar uma “ameaca” global (algo que, como mencionei na Introducdo, enquadra a

epidemia de Zika em uma série de protocolos, acdes e movimentos transnacionais).
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Como deram esse “passo decisivo” (Latour, 2001:149) que reconfigurou essa
emergéncia em saude? Como esse grupo convenceu os pares académicos de que essa
histéria que contavam nao era meramente uma hipdtese e sim uma “verdade”, um “fato”?
Quem participou desse processo, além das instituicdes acima citadas e quem sdo as pessoas
dessas instituicdes? A seguir, procuro descrever algumas das etapas da cadeia de

transformacdo do VZ.

1.5. Subindo a piramide de evidéncias

O processo que levou a correlacdo entre Zika e Microcefalia ajuda a visualizar um
pouco do que Bruno Latour chama de “o fluxo sanguineo da ciéncia” (Latour, 2001:97). A
ciéncia e os fatos cientificos sdo intensamente vascularizados, sdo perpassados por vasos
qgue lhes conectam a outros 6rgdos e sistemas. Para que se estabelecessem “evidéncias”

IH

fortes o suficientes para indicar um “nexo causal” entre o patégeno “Zika” e a manifestacao
clinica “microcefalia”, foi preciso movimentar uma rede ampla e complexa de agentes, que
se aliaram ao redor de uma hipdtese em comum que passaram a, juntos, defender. E é a isso

gue desejo, agora, voltar.

Naquela época, no “inicio do surto”, a principal pergunta que rondava a cabeca dos
pesquisadores, das autoridades sanitarias e das familias afetadas era: afinal, de onde vem
essa microcefalia? Entre 2015 e 2016, muitas histérias foram aventadas para tentar explicar
o surto. Seria uma doenca infecciosa, um surto de citomegalovirus? Uma alteragdo genética?
Uma epidemia provocada por um agente quimico presente em um larvicida? Uma epidemia
de etilismo? A histéria corria e com ela novas hipéteses foram sendo lancadas que
procuravam identificar a causa do numero atipico de criangas nascidas com o diagndstico de
microcefalia. Para o nucleo de pesquisadores vinculados ao MERG, contudo, a situacdo se
desenhava, como mencionado acima, como uma epidemia possivelmente associada a um
arbovirus, provavelmente o Zika, aqguele mesmo virus sobre o qual Conceicdo e Leila foram

orientadas a “ndo se preocupar” durante o treinamento da SES/PE.

Havia alguns motivos para o grupo de pesquisadores apostarem nessa hipdtese. O
primeiro tinha relacdo com a nocgdo de “plausibilidade epidemiolégica”, como nos explicou

Fatima Militdo em uma entrevista realizada por Isadora Valle e por mim em sua sala no IAM.
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Havia uma correlacdo espacial e temporal entre a epidemia de Zika e manifestac¢des atipicas
na clinica. Primeiro, veio a epidemia de Zika: exantemas, febre, dores pelo corpo. Um tempo
depois, algumas pessoas, sobretudo adultos, comegaram a apresentar manifestacGes
neuroldgicas agudas, como a Sindrome de Guillain-Barre (SGB)*. Por fim, algo entre nove
meses apos as infecgcdes pelo arbovirus tomarem conta de Recife, aparecem as gestantes
tendo filhos com microcefalia. Gestantes que, como mencionado acima, relataram a

presenca de rashs pelo corpo durante a gravidez.

Além da plausibilidade epidemioldgica, outros elementos também sustentavam
outro aspecto importante para a defini¢do etioldgica dos casos: a plausibilidade bioldgica. As
alteragdes identificadas no sistema nervoso dos recém-nascidos diagnosticados com
microcefalia no periodo, por exemplo, possuiam caracteristicas semelhantes com outras
infeccdes congénitas, como o citomegalovirus. Isso também direcionava os especialistas para
o enquadramento da microcefalia misteriosa como uma questdo de infeccdo congénita, e,
embora, de forma geral, as infeccbes congénitas em humanos ndo tenham sido associadas a
arbovirus, havia relatos de infec¢cdes congénitas arbovirais em animais. Por exemplo, o virus
Akabane ja havia sido relacionado a anormalidades congénitas em bezerros e cordeiros apds
a infeccdo de vacas e ovelhas prenhas (Kurogi et al., 1977; Parsonson et al., 1977). No caso
das vacas prenhas, a inoculagdo com o virus Akabane resultou em anormalidades congénitas
nos bezerros recém-nascidos (Kurogi et al., 1977). De forma semelhante, infeccbes em
ovelhas prenhas também levaram ao nascimento de cordeiros com anomalias congénitas
(Parsonson et al., 1977). Esses exemplos reforcavam a hipdétese de que um arbovirus
pudesse estar por tras das anomalias congénitas observadas no contexto da epidemia de

Zika.

Além disso, o VZ ja havia, antes da microcefalia misteriosa, sido objeto de
investigacdo cientifica (embora em uma escala infinitamente menor). Nessas investigagdes,
propriedades do VZ também foram elencadas, como, por exemplo, sua preferéncia pelo

tecido neuronal, uma “descoberta” encontrada a partir de estudos em ratos. Essa

8 A Sindrome de Guillain-Barré (SGB) é uma doenga neuroldgica rara e grave, caracterizada por uma resposta
autoimune que ataca os nervos periféricos, levando a fraqueza muscular progressiva e, em casos mais graves, a
paralisia. Durante a epidemia de Zika, foi observado um aumento significativo de casos de SGB em adultos que
haviam apresentado sintomas prévios de infeccdo pelo virus, como febre, exantema e dores articulares,
estabelecendo uma correlagdo temporal entre a infec¢do pelo Zika e o desenvolvimento da sindrome (Sonja et
al., 2021).
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preferéncia viral, conhecida tecnicamente como “neurotropismo”, foi encontrada no
trabalho de Dick e colegas (1952) e de Bell e colegas (1971) a partir de uma revisdo
bibliografica realizada pelo grupo do “projetdao” — como Militdo nomeou o estudo financiado

pelo MS e pela OPAS para investigar o nexo causal da microcefalia.

Adicionalmente, uma “reandlise dos dados revelou casos de microcefalia em
mulheres que estavam gravidas durante o surto de Zika na Polinésia Francesa, e um
aumento nos casos da sindrome de Guillain-Barré foi observado apds os surtos de Zika na
regido” (Teixeira et al, 2016:602, traducdo-livre). Reforcando ainda mais a hipdtese, em
novembro de 2015, Adriana Melo, uma obstetra paraibana, analisou o liquido amniético de
duas criancas nascidas com microcefalia em Campina Grande e encontrou indicios da
presenca do Zika virus nas amostras (Melo et al., 2016). Pouco tempo depois, o Zika foi
novamente encontrado nos tecidos de uma bebé nascida com microcefalia que faleceu
horas apds o nascimento (Diniz, 2016). Essa era uma evidéncia importante, ja que um dos
critérios de conviccdo da Epidemiologia é, justamente, "isolar o virus", ser capaz de

encontra-lo nos corpos das pessoas.

Nesse cenario, a hipdtese da associacdo entre Zika e Microcefalia se fortalecia, ao
passo que outras se enfraqueciam. Esse mesmo grupo de pesquisadores, por exemplo,
conduziu um estudo para confrontar a hipdtese de que a causa etioldgica da microcefalia
advinha da utilizacdo do larvicida quimico pyriproxyfen e concluiram que as areas com
maiores indices de nascidos com microcefalia eram justamente as areas onde o controle de
vetores acontecia a partir de larvicidas biolégicos, e ndo quimicos (Albuquerque et al.,

2016).

A medida que outras hipdteses iam sendo descartadas, a relacdo entre o Zika e as
alteracbes congénitas se fortalecia. Em novembro de 2015, o grupo conseguiu uma chancela
importante para consolidar a hipdtese: no dia 28 daquele més, o Ministério da Saude
declarou oficialmente que a causa da microcefalia misteriosa era o VZ (Brasil, 2015a). No
entanto, as evidéncias até entdo vinham principalmente de analogias com outros arbovirus,
estudos prévios sobre o virus realizados antes da epidemia, relatos de caso, séries de caso e

estudos de modelagem conduzidos durante a emergéncia da microcefalia. Além disso, havia
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apenas trés registros de material viral encontrado em recém-nascidos diagnosticados com

microcefalia no periodo (Araujo et al., 2018).

Apesar daquelas evidéncias serem contundentes para aquele grupo de cientistas e
para o Estado brasileiro, elas ainda ndo satisfaziam as exigéncias da comunidade cientifica
internacional. Como explicou Margareth Chan, a época diretora da OMS, a comunidade
internacional concordava que havia uma “suspeita forte” da correlacdao, mas essa suspeita
ainda ndo havia sido “cientificamente comprovada” (Teixeira et al., 2016:603). Inclusive,
nessa época, apos a declaracdo oficial do MS, muitos pesquisadores estrangeiros pousaram
em Recife para acompanhar o que estava sendo feito por essas bandas do sul do mundo,
como nos informou Ricardo Ximenes, um dos epidemiologistas que compunha o projetdo e
qgue serd melhor apresentado no Capitulo 3. Durante uma entrevista realizada por mim e por

Isadora Valle em sua sala na UPE ele contou que:

Houve uma procura muito grande por pesquisadores de diferentes
locais do mundo, que vinham para ca muito, assim, preocupados,
vamos dizer assim, com como as pesquisas iam ser conduzidas (...)
Entdo, de certa forma, havia um questionamento, havia
guestionamentos de todo tipo: ‘essa epidemia esta realmente
acontecendo? Onde estd realmente acontecendo? Tem evidéncia
suficientemente forte que é com relacdo ao Zika, ndo tem? Entdo
tinha uma abordagem muito grande, e, assim, sempre questionando
o que estava sendo feito (Trecho de entrevista, junho de 2023).

Diante desse cenario de intensa mobilizacdo e escrutinio internacional, o grupo sabia
gue, para avancar no processo de convencimento de que a causa da microcefalia misteriosa
era o VZ, eles precisariam da chancela da comunidade cientifica internacional. Ndo bastava
apenas publicar suas hipdteses: era necessdrio que essas publicacdes fossem citadas e
referenciadas por outros académicos e pesquisadores, sobretudo do norte global. Essa
necessidade reflete uma geopolitica desigual de producdo de conhecimento que ndo é
novidade da epidemia de Zika. Pablo Kreimer (2011), por exemplo, argumenta que no
circuito de producdo do conhecimento cientifico ha uma dominacdo conceitual, institucional
e capital do mundo angléfono. Nesse contexto, avancos e "descobertas" do sul global
frequentemente precisam passar pelo circuito de legitimacdo angléfono. Dessa forma, o

reconhecimento da hipdtese Microcefalia-Zika dependia nao s6 da produgdo cientifica local,
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mas da incorporacdo e validacdo internacional, especialmente por meio de publicacdes e

citacGes em revistas de prestigio sediadas no norte global.

Para responder tanto as perguntas que o préprio grupo tinha quanto para satisfazer
as exigéncias e convencer a comunidade internacional, o grupo sabia que precisaria de outro
tipo de evidéncia. Para estabelecer uma hipdtese mais forte, mais robusta e que atendesse
as exigéncias da “comunidade cientifica”, era preciso avangar no que meus interlocutores
chamam de “piramide de evidéncias”, uma estrutura de provas cientificas distribuida em

“niveis” ascendentes de robustez.

A piramide de evidéncias comecou a ganhar popularidade na década de 1990, dentro
do movimento da Medicina Baseada em Evidéncias (MBE) (Evidence-Based Medicine - EBM),
liderado por figuras como David Sackett, um dos pioneiros desse campo. O conceito visava
melhorar a pratica clinica por meio da integracdo da melhor evidéncia cientifica disponivel
com a experiéncia clinica e os valores dos pacientes. Inicialmente, a piramide foi proposta
como uma maneira de classificar os diferentes tipos de estudos clinicos, enfatizando que
nem todas as evidéncias tém o mesmo peso na tomada de decisGes clinicas. Desde entao,
ela foi adaptada e refinada para incluir novos formatos de estudos e abordagens
metodoldgicas. Esse paradigma é ndao apenas plenamente adotado, como também é
considerado o verdadeiro padrdo-ouro de evidéncias cientificas. Recuperando o didlogo com
Vincanne Adams (2013) estabelecido na Introducdo, esse modelo, ao estruturar a hierarquia
do conhecimento cientifico em termos de confiabilidade e rigor metodoldgico, também
delimita quais tipos de evidéncia sdo legitimados como base para a tomada de decisdes

clinicas e politicas em saude®.

Assim como em toda piramide, esta estrutura hierdrquica se estreita a medida que se
aproxima do topo, organizando os niveis de evidéncia cientifica de forma progressiva, do
mais baixo ao mais alto. Cada divisdao da piramide representa um patamar de robustez
metodoldgica e confianca, indo do nivel 1, na base, até o nivel 7, no topo. No topo da

piramide (nivel 7), encontram-se as evidéncias mais robustas, originadas de revisdes

® Como Adams argumenta, a MBE nio é apenas uma ferramenta neutra para a classificagdo da ciéncia, mas
um regime epistémico que molda o que é reconhecido como evidéncia vélida, frequentemente desvalorizando
formas de conhecimento situadas, experiéncias clinicas e saberes locais que escapam as metodologias
quantitativas dominantes. Essa hierarquizacdo, portanto, ndo apenas regula o que se considera ciéncia de
qualidade, mas também define os termos da autoridade cientifica no campo da saude global.
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sistematicas e meta-analises de ensaios clinicos randomizados controlados, bem como de
diretrizes clinicas que se baseiam em revisdes sistemadticas. Logo abaixo, no nivel 6,
situam-se os ensaios clinicos randomizados controlados isolados, desde que bem delineados
e com metodologia rigorosa. Descendo para o nivel 5, temos ensaios clinicos estruturados,
mas sem randomizagao, que, embora oferegcam informacgdes relevantes, apresentam maior
suscetibilidade a vieses. No nivel 4, estdo os estudos de coorte e de caso-controle, que
fornecem dados significativos, especialmente para andlises de associacao e risco, mas ainda
com menor forca de evidéncia em comparacdo aos ensaios controlados. No nivel 3, figuram
as revisOes sistematicas de estudos descritivos e qualitativos, que relnem e analisam
resultados de pesquisas com metodologias diversas, permitindo sinteses Uteis, mas com
menor rigor experimental. No nivel 2, encontram-se estudos descritivos ou qualitativos
unicos, que abordam contextos especificos e tém menor replicabilidade. Por fim, na base da
piramide (nivel 1), estdo as opinides de especialistas e relatérios de comités, cuja validade é
frequentemente limitada por se basearem em interpreta¢des individuais ou consensos
pouco sistematizados. Cada nivel da piramide reflete o grau de confiabilidade das evidéncias
e a possibilidade de vieses. Quanto mais elevado o nivel, menor a variabilidade dos
resultados e maior a probabilidade de produzir enunciados considerados contundentes e
factualmente sustentados. Em contrapartida, os niveis inferiores carregam maior incerteza e

variabilidade, sendo considerados menos robustos na formulagdo de conclusdes cientificas.
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REVISOES
SISTEMATICAS

ENSAIO CLINICO
RANDOMIZADO

ENSAIO CLiNICO
NAO RANDOMIZADO

COORTES E CASOS5-CONTROLE

REVISOES SISTEMATICAS
DE ESTUDOS DESCRITIVOS E QUALITATIVOS

EVIDENCIAS DERIVADAS DE UM UNICO ESTUDO
DESCRITIVO OU QUALITATIVO

/ OPINIOES DE ESPECIALISTAS \

Piramide ilustrativa feita pela autora.

Aqui, Bruno Latour e Steve Woolgar (1997) me ajudam novamente. Em “Vida de
Laboratdrio”, a dupla apresenta uma tipificagdao de enunciados cientificos, divididos em seis
tipos que variam de acordo com seu nivel de facticidade, ou seja, o nivel de convic¢do que
cada enunciado apresenta. Segundo os autores, o grau de facticidade de um enunciado ird
depender da presenca de modalidades, de elementos que modificam o enunciado. Nos
enunciados de tipo 1, por exemplo, haveria um alto grau de presenca de “modalidades” e de
“modificadores” que colocam os enunciados no nivel das especulag¢ées e das conjecturas. Ja
nos enunciados de tipo 2, as modalidades indicariam hipdteses que ainda demandam algum
nivel de comprovagao, mas que ja se deslocaram do nivel da pura especulacdo. A cada tipo
de enunciado, menos modalidades sdao inscritas, até chegarmos, por exemplo, nos
enunciados de tipo 5 e 6, onde os enunciados ndao demandam mais explicagdes, referéncias
ou contextualizacbes. S3o enunciados que se estabilizaram como “fatos”. Nesses
enunciados, a intensa desordem especulativa dos enunciados de tipo 1 j& estaria
completamente “estabilizada”. Os tipos de enunciado, portanto, estdo distribuidos ao longo

de um continuum de facticidade:
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A primeira vista, parece que eles podem ser dispostos ao longo de um
continuum, em que os enunciados de tipo 5 representariam as afirmagdes
gue mais se aproximam dos fatos, e os de tipo 1, as assertivas mais
especulativas. Pode-se, além disso, acrescentar um tipo 6, que corresponde
aos fatos de tal modo tornados tacitos, de tal modo incorporados na pratica,
gue nem chegam a constituir objeto de uma formulagdo explicita, mesmo
guando s3o ignorados. Pode-se entdao dizer que a mudanc¢a de tipo de
enunciado corresponde a uma mudanca da facticidade (Latour e Woolgar,
1997:83).

Pode-se dizer, seguindo o raciocinio da dupla, que o objetivo dos estudos cientificos
baseados na piramide de evidéncias é a transformacdo do grau de facticidade de
enunciados. Pensemos, por exemplo, no caso da hipdtese do Microcefalia-Zika sustentada

x 0

pelo grupo de cientistas do “projetdo”. Esse enunciado comegou como um enunciado de
tipo 7, como uma opinido, ainda informal, sobre a possibilidade de o Zika ser o agente
causador da microcefalia misteriosa, como, por exemplo: “Nosso grupo acredita que ha uma
coincidéncia temporal importante entre o surto de Zika e o nascimento de criangcas com
microcefalia”. Para modificar o grau de facticidade deste enunciado, nossos cientistas
acionaram outros enunciados, esses com graus de facticidade maior, referentes as
propriedades do VZ: “Com base em estudos realizados em ratos por Bell e Dick [citados

III

acimal, é possivel suspeitar que o Virus Zika possui uma preferéncia pelo tecido neurona

O Zika Virus (VZ), enquanto causa etioldgica da microcefalia, passou por diferentes
etapas de validacdo ontoldgica: inicialmente descrito como uma “causa hipotética”, depois
como uma “causa presumida” e, em uma etapa posterior, como uma “causa fortemente
indicada”. Mais recentemente, em muitos artigos, a hipétese Microcefalia-Zika passou a ser
enunciada como um “fato confirmado”. Na Antropologia, por exemplo, essa hipdtese foi
amplamente adotada, e em textos sobre a epidemia de Zika encontram-se enunciados
como: “A descoberta da relagdo entre o Zika virus e a microcefalia (...) abriu um campo
inusitado e desconhecido de acBes emergenciais” (Scott et al., 2017), evidenciando a

consolidagdo da hipétese como fato dentro do universo cientifico e social.

A alteracdo de facticidade deste enunciado envolve uma miriade de atores, humanos
e ndo-humanos. E Latour e Woolgar defendem que os estudos sociais da ciéncia devem se

atentar e procurar entender e conhecer as conexdes e mediacdes que fazem enunciados do
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tipo 1 serem transformados em enunciados de tipo 5. Ou seja, devemos nos atentar para o

“processo de convencimento” que leva a modificacdo ontolégica dos enunciados.

No caso da Epidemiologia e de outros estudos que passam pela pesquisa clinica, esse
“processo de convencimento” envolve, como mencionei acima, a producao de enunciados
elaborados a partir de tipos especificos de evidéncia. Quer dizer, o tipo de estudo realizado
ja indica o grau de facticidade de um determinado enunciado. E, naquela época, a proposta
Microcefalia-Zika ainda ndo contava com evidéncias suficientemente fortes para a producao
de enunciados mais “factuais”. Como disse acima, em 2016, os estudos estavam nas faixas
inferiores da piramide: opinido de especialistas, modelos animais e algumas poucas
evidéncias amparadas por material bioldgico contendo o virus. Para estabelecer a correlagao
entre Microcefalia e Zika era preciso mais, era preciso mais um estudo modificador de
enunciados. Era preciso subir de nivel de evidéncia. Na pratica, isso significava a necessidade
de um outro tipo de estudo, que gerasse “correlagdes” mais fortes, com menos vieses. Era
preciso, como contaram alguns dos pesquisadores durante as entrevistas, um estudo de

caso-controle.

Antes de avancarmos na explicacdo do que é um estudo de caso-controle, contudo,
desejo fazer uma observagdo. Se voltarmos a piramide de evidéncias acima apresentada, os
estudos de caso-controle ainda tém uma alta probabilidade de vieses quando comparados,
por exemplo, aos “estratos superiores” da hierarquia, como estudos randomizados
duplo-cego e meta-andlises (revisdes sistematicas). Embora, atualmente, estudos de coorte
e revisOes sistematicas de coortes estejam sendo realizadas no ambito do grupo MERG, o
estudo de caso-controle gerou, a época, enunciados fortes o suficiente para estabelecer,
internacionalmente, a correlagao entre Zika e Microcefalia. Como um estudo que ocupa uma
posicdo “mediana” na piramide de evidéncias teve um impacto tao forte no processo de
convencimento da hipdtese Microcefalia-Zika Bom, aqui, entra um outro elemento

importante nos circuitos cientificos: a historicidade.

Afinal, como me disse uma das pesquisadoras que minha equipe e eu entrevistamos
e como os STS ja nos ensinaram (Latour, 2001; Haraway, 1989), o momento histdrico
influencia profundamente o processo de producao do conhecimento cientifico. E o processo

de convencimento de um enunciado ndo esta imune as mudancas histéricas. Em novembro
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de 2015, o MS ja havia declarado que a situacdo da microcefalia tratava-se de uma
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) e em fevereiro de 2016 a
OMS seguiu os mesmos passos, declarando a situagdo da microcefalia como uma
emergéncia global (ESPIl). O enquadramento de qualquer fenbmeno de salde como uma
emergéncia traz consigo alguns modificadores da rede de producdo da ciéncia. Como nos
reforcaram muitas vezes muitos dos cientistas que conhecemos, por exemplo, a emergéncia
da microcefalia causou uma certa aceleragao no tempo da ciéncia: editais foram langados
com mais rapidez, projetos foram mais celeremente aprovados, processos burocraticos

foram destravados com maior agilidade e avais éticos foram aprovados com maior rapidez.

Sandra Valongueiro, uma das pesquisadoras que também atuou no projeto
epidemioldgico e que serd melhor apresentada no Capitulo 3, nos disse que a maior
diferenca que ela sentiu ao participar da pesquisa da hipotese Microcefalia-Zika foi a
urgéncia: “Olha, esse projetao, ele tinha a urgéncia. Tinha a urgéncia de tentar explicar, de
tentar entender o que estava acontecendo. Entdao assim, a diferenga maior para mim era a
urgéncia de tentar entender para ter uma resposta”, explicou a médica para Soraya Fleischer
e Isabella Barbosa em setembro de 2022 durante uma entrevista realizada na casa de
Valongueiro. Essa sensacdo de urgéncia nao foi exclusiva de Sandra. Karla Mobnica,
fisioterapeuta que participou de outro grupo de pesquisa — e que sera abordado no préximo
Capitulo, quando tratarei de outros grupos além do "projetdo" —, também compartilhou essa

impressao:

Af eu volto para as urgéncias, né. As vezes volta, as vezes a gente fica até com
medo de ndo estar fazendo corretamente, ndo estar seguindo os passos
corretos porque a gente nem tem tempo de fazer uma boa revisdo, um bom
planejamento, porque vocé tem que ser... tem ser um corre, corre, corre, né,
porque sai os editais emergenciais, né. Quando vocé faz uma pesquisa em
uma condicdo de saude que ndo seja emergéncia sanitdria, da tempo de se
planejar, pensar um pouco mais (Trecho de entrevista, setembro de 2022).

O fator tempo, portanto, foi uma variavel extremamente impositiva. E os estudos dos
estratos superiores de evidéncias, como no caso de coortes e meta-analises, por exemplo,
demandam, justamente, tempo: tempo para planejar, para angariar recursos, para executar
a metodologia proposta. Sem o tempo a seu favor, esses cientistas do grupdo precisavam,
obrigatoriamente, apostar as fichas em uma metodologia que permitisse a eles chegar aos

resultados de forma mais rapida. E, em uma situagdo como essa, como explica a
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epidemiologista Celina Turchi: “o primeiro estudo e o que da a resposta mais rapida é o
caso-controle”. Naquele momento, o caso-controle, portanto, era o estudo mais rapido e
mais compativel com o cendrio de urgéncia que se abateu sobre os ombros dos
especialistas. Além disso, cabe enfatizar que, para que uma meta-analise seja realizada, por
exemplo, é necessdrio que varias coortes se debrucem sobre o mesmo cendrio para que
possam posteriormente ser analisadas em conjunto (em uma meta-analise, afinal). Naquele

momento, portanto, o caso-controle era, de fato, a evidéncia mais forte possivel.

Mas, afinal, o que é um estudo de caso-controle? Trata-se de um tipo de estudo
epidemioldgico observacional, o que significa que nao hd intervencdo direta sobre os
participantes, como ocorre em estudos clinicos com medicamentos, por exemplo. O objetivo
desse tipo de estudo é investigar as possiveis causas de um determinado desfecho em
saude. Os estudos de caso-controle tém um carater retrospectivo, ou seja, os dados sdo
coletados a partir de eventos que ja aconteceram, por meio de registros, entrevistas e outras
fontes de informacdo pré-existentes. Nessa metodologia, dois grupos sdo comparados: o
grupo de casos, composto por pessoas que apresentam o desfecho, doenga ou manifestacao
investigada, e o grupo de controle, formado por individuos que ndo apresentam a condicao
em questdo. A légica da comparacao estd em medir a frequéncia de exposi¢cdo a um possivel
fator de risco em ambos os grupos, com o intuito de verificar se a exposicdo é mais
frequente nos casos do que nos controles. Isso permite identificar associa¢cdes que podem
indicar uma relacdo causal. Embora a explicacao parega simples, as etapas de execugdo de

um estudo de caso-controle demandam bastante esforco.

Como definir, por exemplo, o que é um “caso” em uma situacdo de emergéncia em
saude que envolve um “novo” fenébmeno? Quais sintomas, manifestacdes e parametros
adotar? Definir o “caso” ndo é tarefa simples. As cientistas, sobretudo Celina Turchi e Fatima
Militdo, optaram por definir o “caso” da pesquisa a partir do perimetro cefalico das criancas
nascidas com microcefalia na época, elegendo a medi¢do de 31,9 cm para meninos e 31,5
cm para meninas. As trés chegaram a esse consenso apoés longas horas e dias de debate na

sala de Sinval Branddo.

Nessa fase da pesquisa, uma mesa oval localizada no centro da sala de Brandao —

que foi nomeada como o Quartel General (QG) do projetdao — vivia ocupada: de pessoas,
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cadernos, pastas, computadores, blocos de notas, mousepads, canetas, artigos cientificos
impressos e destacados. Nas paredes, um data show que projetava artigos, slides de
projetos e de apresentagles. As pessoas das quatro instituicdes envolvidas transitavam
diariamente pelo espago. Pesquisadoras como Celina Turchi e Fatima Militao chegavam de
manha e saiam de noite, “de segunda a segunda”, como uma das especialistas que também
trabalhou no “projetdo” me confidenciou. Essa mesma especialista me disse que o ritmo era

frenético, mas, que, “era uma coisa esquisita, parecia que a gente ndo conseguia parar”.

A “pesquisa de gabinete” no “QG” do Zika foi essencial para que essas experientes
epidemiologistas desenhassem a pesquisa. Naquela sala de Sinval Brandao, além de
chegarem a um consenso quanto a definicdo de “casos” e “controles”, elas também
avancaram no desenho de outros aspectos da pesquisa. O local de estudo, por exemplo,
seria a regidao metropolitana de Recife. A populacdo do estudo seriam os recém-nascidos de
maes residentes em Pernambuco. Foi ali também que as pesquisadoras definiram como e

”n

onde seria o “recrutamento” das criancas: em maternidades previamente elencadas
vinculadas ao estado e ao municipio. Também era importante, para essas especialistas, que
houvesse algum tipo de “pareamento” entre as criancgas “recrutadas”: as criancas, tanto a do
“caso” quanto a do “controle” deveriam ter nascido aproximadamente no mesmo dia e

deveriam morar em regides aproximadas.

Além disso, no QG também foram definidos quais “materiais organicos” seriam
coletados e a partir de quais métodos e técnicas: sangue de corddo umbilical, sangue da
mae, urina da mae, liqguido amnidtico em caso de avaliagdes intrauterinas, coleta do LCR,
tomografias, ultrassons, fragmentos de placenta e do corddo umbilical, além da aplicacdo de
questionarios e da revisdao estruturada do prontuario. Segundo Cynthia Braga, que também
sera melhor apresentada no Capitulo 3, esse foi um momento de muita discussdo, muitas
trocas e de muita produgdo. Mas foi também um momento de muita dificuldade. Primeiro,
pela questdo da “urgéncia”, afinal, como ja mencionei aqui, os pesquisadores sentiam que
precisavam fazer “tudo em tempo recorde”. Além da rapidez, Cynthia ainda enfatizou que
havia um misto de “medo”, pelo receio do cenario avangar ainda mais, e de “impoténcia”,

pelo cendrio de incerteza diante do qual os pesquisadores se viam.
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Cynthia Braga também foi uma das primeiras pesquisadoras a enfatizar uma questao
gue caracterizava e incidia sobre todos os processos e protocolos do estudo: o fato de ser
uma investigacdo conduzida com criangas recém-nascidas. Essa especificidade dos
participantes da pesquisa também influenciou intensamente a escolha dos instrumentos do

caso-controle:

No inicio, a gente teve muita dificuldade. Por qué? Porque tem a dificuldade
de se coletar o material biolégico numa crianca, né? Vocé nao vai ficar
furando uma crianca o tempo todo. Além disso, a dificuldade mesmo, a
fragilidade de uma crianca (...) Na época, apesar de ser pediatra, fazia tempo
gue eu nao lidava com exame clinico do neonato. Ai, eu contei com a ajuda
de varios colegas meus que sdo neonatologistas. Tiveram mais pessoas que ai
mandaram pra mim modelos de instrumentos de exame. Eu peguei o
formulario de exame do neonato do IMIP, do HC, tinham outros formularios.
E ai eu comecei a estudar, e como eu tinha experiéncia em formatar
instrumentos de pesquisa, entdo eu... eu formatei, né, levou um tempo isso.
Ai, pedi a sugestdo dos colegas, mandei pra eles. E... a questdo do exame da
crianga, como a gente padroniza entdo a cabeca? Ai fui 1a estudar a forma
correta, o angulo da cabeca, fiz desenho, procurei desenho na internet. Vi
qual era a fita métrica, tinha uma fita métrica que o pessoal usou numa
pesquisa bem grande pra ver curva normal de crianga. A gente usou essas
fitas, né? Material pra coletar sangue das criancas, o tamanho da agulha, a
seringa (Trecho de entrevista, junho de 2023).

Os momentos vividos por Cynthia, Thalia e Celina no QG do Zika evidenciam como a
etapa de desenho da pesquisa, por si sé, ja envolvia uma ampla rede de pessoas (incluindo
os préprios neonatos) e de instrumentos. Todo esse trabalho de planejamento, no entanto,
era apenas uma parte do estudo. Para que esse planejamento se transformasse em um
estudo de caso-controle, era necessdrio ir além dos muros da Fiocruz e ampliar as
associagdes. A primeira etapa para a realizagao do estudo de caso-controle era convencer
outros agentes essenciais a se envolverem no projeto. Isso exigia ndo apenas acordos
institucionais, mas também a mobilizacdo de diferentes atores para garantir a viabilidade do
estudo. No préximo trecho, adentro “o imbréglio de pessoas e coisas” (Latour, 2001:123)

gue se entrelacou na construcao desse estudo de caso-controle.
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1.6. Ampliando o circuito de produg¢do dos fatos cientificos ou as “muitas articulagdes” do

campo epidemiolégico

Bruno Latour, no ja citado “Esperanca de Pandora”, argumenta que toda
transformacdo de enunciados passa por um “sistema circulatério”, um “circuito” composto
por diferentes dominios que formam um “coletivo” de interessados. E impossivel, como
atesta Latour, “dar uma descricdo geral de todos os lacos surpreendentes e heterogéneos
gue explicam o sistema circulatério encarregado de manter vivos os fatos cientificos”, mas,

III

ainda segundo o autor, talvez seja possivel “esbocar” alguns destes fluxos (Latour, 2001:117).
No nosso caso, procurei também esbocar alguns dos fluxos que vascularizaram a hipdtese
Microcefalia-Zika: o acionamento de instrumentos e metodologias especificas, a parceria

com o estado, a alianga com pares académicos.

Ocorre que, em todos os fluxos até aqui descritos, parece que quem ocupou o centro
das decisOes e mediacOes sdo os colegas cientistas. Essa, inclusive, € uma das criticas que
Latour recebeu recorrentemente. E, embora, de fato, a distribuicdo de poder dentro da rede
de producdo do conhecimento cientifico seja desigual, é importante atentar e evitar retratar
a producdo dos fatos cientificos por meio de uma “abordagem executiva” (Star, 1991) que
acaba ignorando e inviabilizando, por exemplo, “o trabalho de secretarios, esposas, técnicos
de laboratério e todos os tipos de associados” (Star, 1991:29) que também participam dessa

cadeia e desse circuito cientifico.

Nesse sentido, ao focar na pesquisa de campo epidemioldgica do caso-controle,
podemos conhecer como outros tipos de agentes que se associaram ao redor da hipdtese
Microcefalia-Zika. No caso da execuc¢do do estudo de caso-controle do grupo MERG, a
expertise epidemioldgica precisou associar-se com a expertise clinica: infectologistas,
pediatras e neonatologistas, neurologistas e enfermeiras, por exemplo, foram essenciais
para a execucao da pesquisa de caso-controle. Embora os epidemiologistas e virologistas
tenham “desenhado” a pesquisa, definido “casos” e “controles” e previsto onde as criancgas
seriam “recrutadas”, o “recrutamento” das criancas ficou, de fato, sob a responsabilidade
dos profissionais que trabalhavam nos hospitais. Eram essas profissionais — sobretudo as
enfermeiras e assistentes de campo — que mediam o perimetro cefdlico, que coletavam

amostras de sangue, que realizavam a medi¢do de peso, altura e outras avaliagdes das
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criancas e que, inclusive, apresentavam a pesquisa e o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido. Todas essas associa¢des serao recuperadas e detalhadas nos Capitulos 2 e 4.

A enfermeira Iracema Jaques, por exemplo, é uma dessas pessoas. A época, Iracema,
gue também é uma mulher branca, havia acabado de ingressar no doutorado em Saude
Publica no IAM, e, inicialmente, iria trabalhar com o uso de substancias psicoativas como o
crack, tema que havia comecado a investigar em seu mestrado. Mas, como a pesquisa do
MERG precisava de pessoas para executar o campo de caso-controle, Fatima Militdo, que é
vinculada ao IAM, conversou com Iracema e perguntou se ela toparia ser contratada como
supervisora da pesquisa de campo do caso-controle. Como o Governo Federal ja havia
declarado a situacdo como uma emergéncia, o grupo do MERG recebeu os recursos
necessarios para realizar esse tipo de contrato e de vinculo com a pesquisa. Iracema aceitou
o convite e, a partir dessa experiéncia, me descreveu como foi sua atuacdo em campo
durante uma entrevista que realizei com ela em setembro de 2022 na Policlinica Lessa de

Andrade, onde ela trabalhava a época.

Iracema me explicou que, todos os dias, rodava por cerca de oito maternidades em
Recife e na regido metropolitana®®. Como supervisora vinculada a pesquisa, ela e outras
colaboradoras, embora nao fizessem parte do “nucleo duro” — composto por coordenadores
séniores e considerados hierarquicamente mais prestigiados —, eram as responsaveis por
apresentar a pesquisa cientifica as familias. Eram elas, e ndao os epidemiologistas, por
exemplo, que “aplicavam” o TCLE: liam o texto em voz alta para as maes e tiravam eventuais
duvidas sobre a participacdo na pesquisa. Ela realizava, também, uma entrevista com as
maes. Essa entrevista possuia um roteiro fechado com perguntas referentes a dados
socioecondmicos, a manifestagdo de exantemas durante a gestacdo, entre outros. Depois
disso, era a vez de coletar o sangue da mde e do bebé, mas apenas se fosse um “bebé

microcéfalo” (casos), ja que o sangue dos bebés considerados “sauddveis” (controles) era

coletado por meio do corddo umbilical no momento do parto®.

20 A Regido Metropolitana de Recife (RMR) é composta pela capital, Recife, e por diversos municipios vizinhos,
incluindo Olinda, Jaboatdo dos Guararapes, Paulista e outros.

21 Havia diferentes tipos de TCLE, desenhados para diferentes inser¢des na pesquisa: para criangas ja nascidas
diagnosticadas com microcefalia, criangas cuja microcefalia foi identificada ainda intrautero e ainda iriam
nascer, criangas que nasceram mortas (natimortos) e criangas que nasceram sem o diagndstico de microcefalia.
E por isso que Iracema faz a demarcacdo de “bebé microcéfalo”. Cada grupo do caso-controle passava por
diferentes tipos de protocolo. Essa é uma questdo que gostaria de ter discutido mais na Tese, mas aceno que
voltarei as nuances dos estudos de caso-controle com criangas em préximos trabalhos.
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Além do sangue, também era coletada a urina, tanto dos bebés do grupo controle
guanto do grupo caso. Nos bebés diagnosticados com microcefalia, era coletado, ainda, o
LCR, um exame delicado que descrevi acima. Esse exame era realizado por médicas
vinculadas as maternidades. Adicionalmente, havia, ainda, a tomografia computadorizada,
para os bebés do grupo “caso”, e o ultrassom transfontanela, no caso do grupo “controle”.
Ambos os exames eram realizados por neonatologistas das referidas instituicGes. Iracema
também me explicou que nao havia maquinas suficientes para esse tipo de exame em todas
as maternidades do estudo, mas, com os recursos oriundos para a pesquisa, foi possivel
comprar aparelhos que posteriormente foram doados as maternidades vinculadas ao
estudo. Ou seja, era uma sequéncia complexa de etapas, que envolvia uma rede de
equipamentos, instrumentos, técnicas e aplicadoras. Iracema resumiu um pouco esse

trabalho durante a entrevista:

Era assim, existiam as entrevistadoras que ficavam diariamente nos hospitais,
e elas analisavam todos os prontuarios das maes que tinham parto naquele
periodo, daquele local. E ai a gente supervisionava o trabalho delas, mas é
claro que em algum momento a gente também entrava em campo, porque o
trabalho era bastante complexo. Quando a gente identificava, no caso
microcefalia, a gente tinha que parear com dois controles. E ai a bateria de
exames, tanto para o caso quanto para o controle, era enorme. E ai nem
sempre as entrevistadoras conseguiam dar conta, tinha questdo da
numeracdo do cédigo, nivel de amostras, a gente tinha coleta de placenta,
gue também jd era um outro esforco. A gente entrava no campo muitas
vezes, porque a gente ndo podia parar. A gente era fim de semana, feriado, de
noite, madrugada (...) Entdo sempre que elas [obstetras do servi¢o] faziam
parto... independente da hora que identificavam, elas entravam em contato
com a gente. A gente ja acionava a entrevistadora para logo no inicio da
manha, de sete da manh3, a gente ja entrar com tudo, com toda a bateria.
Entdo assim, a supervisao, ela ficava é... é... de uma maneira, como é que eu
posso dizer assim, ela maestrava tudo isso, né? Entdo até mesmo acionar o
motorista pra ir pras maternidades, pra levar o resultado das amostras para o
Laboratorio. Entdo, esse era um trabalho que demandou muito da gente
durante esse ano, que a gente fazia muitas articulagbées, mas que foi um
sucesso [Trecho de entrevista, setembro de 2022, énfase minhas]

Além das articulagbes com os outros profissionais, como enfermeiras,
neonatologistas, obstetras e motoristas, quero enfatizar também uma articulagao central na
execucdo do estudo de caso-controle: a articulagdo com as criangas diagnosticadas com a
microcefalia e suas familias. Foi ali, nas maternidades, durante ultrassons ou imediatamente

apos terem parido seus filhos que essas mulheres foram apresentadas ao estudo de
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caso-controle. Para muitas das mades, cujos filhos haviam sido diagnosticados com
microcefalia ainda no Utero, ou que descobriram o diagndstico no momento do nascimento,
aquele era um momento de cansag¢o, medo, duvidas e fragilidade (como nos contou Kelly ao
descrever a interacdo de sua filha com os médicos, estudantes, seus toques e perguntas).. E,
para muitas das familias, aquele era também um dos primeiros contatos diretos com a
ciéncia, com a pesquisa cientifica. Como a pesquisa foi apresentada para as familias? O que
aqueles convites significavam para elas? O que lhes levou a se engajarem com e aceitarem

participar desse estudo?

Podemos encontrar algumas pistas consultando o TCLE do estudo de caso-controle.
No documento, apds a apresentacdao da pesquisa e do pedido de autorizacdo de exames e
de coletas de determinadas amostras organicas das criancas (como tomografia e
ultrassonografia da cabeca, pedaco do corddo umbilical e placenta), Ié-se: “ao participar da
pesquisa, a senhora estard ajudando a esclarecer a causa da microcefalia que vem
acontecendo em recém-nascidos”. Ajudar a esclarecer a causa da microcefalia era um
objetivo que reunia cientistas e familias, afinal, as maes das criancas afetadas desejavam
conhecer o que afligia seus filhos, esperando que, com esse esclarecimento, a condicdo

fosse melhor tratada e encaminhada.

Foi o que nossa equipe ouviu, por exemplo, de algumas maes que participaram da
pesquisa voltada para as criangas e suas familias: muitas toparam participar das pesquisas
porque acreditavam que aquele estudo cientifico seria benéfico para seus filhos — e para
outras criangas que porventura nascessem com o mesmo diagndstico. Embora nao
explicitamente, o conhecimento cientifico, em alguma escala, coloca promessas de futuro
(Benjamin, 2013; Kreimer, 2021): seja uma nova tecnologia (como no caso de mapeamentos
e terapias genéticas), um novo medicamento ou, no caso do Zika, a “descoberta” de uma
etiologia. Essa “fé na ciéncia” foi abordada por outras antropdlogas, como Soraya Fleischer
(2022d), no caso do Zika, mas também como Akrich e Rabeharisoa (2011), que vem, ha
algum tempo, pensando nas associagdes entre pacientes e pesquisadores. Essas
pesquisadoras nos chamam atenc¢do para como o encontro entre profissionais de salde,
criancas, mdes e cientistas também reconfigura o campo da producdo de enunciados
cientificos. Afinal, os novos interessados traziam consigo novos interesses, novos objetivos e

novas formas de se associarem a essa hipotese. O engajamento com a hipdtese
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Microcefalia-Zika, por parte das familias, ndo aconteceu de maneira passiva, mas sim de

maneira “atenta e ativa” (Fleischer, 2022c:20).

O estudo de caso-controle, como mencionei acima, foi um dos primeiros dos muitos
convites cientificos que se seguiram. Foi a “porta de entrada” de muitas familias nos
universos dos termos de consentimento, dos exames necessarios, dos diagndsticos
aventados. Apds a conclusdo desse estudo e da continuacao de outros, as familias foram
adotando, cada vez mais, posturas reflexivas, criticas, atentas e curiosas sobre aquela
producdo cientifica. Mas, ainda ali no caso-controle, naquela primeira experiéncia — que,
como ressaltei acima, aconteceu em um momento de tensao, incerteza e vulnerabilidade —
as familias ja introduziram questdes para a ciéncia, sobretudo com relacdo ao fato de os

participantes das pesquisas serem os seus filhos recém-nascidos.

Ter experiéncia prévia com criancas, por exemplo, foi algo ativamente demandado e
valorizado por algumas mdes que conhecemos. Como elas mesmas nos disseram na
primeira etapa da pesquisa, elas queriam pessoas que soubessem manipular e acolher o
corpo de seus filhos. Que acertassem a veia para a coleta de sangue com facilidade e em um

"2 que soubessem acalmar a

Unico furo, sem que o filho fosse “transformado em peneira
crianca durante uma tomografia ou ultrassonografia, sem tratd-la como um “saco de batata”,
gue se engajassem com as crianca e explicassem o passo a passo do que seria feito sem
“trata-las como se fossem bonecas”. As maes chamavam atencdo e reivindicavam que
aquele estudo cientifico de fato levasse a sério que seus participantes eram bebés
recém-nascidos e que, como tais, demandavam toda uma rede sociotécnica especifica:

desde agulhas adequadas até toques cuidadosos. Havia uma reivindicagdo por uma ciéncia

atenta a especificidade daqueles corpos.

Ir para o campo epidemioldgico, portanto, permite que a luz do protagonismo da
ciéncia mude de foco e se desloque dos cientistas idealizadores para os participantes das

pesquisas e para as pessoas que ali conviviam com eles®®. O sucesso da empreitada cientifica

22 Falas de mulheres que participaram da pesquisa. Trechos retirados do diario de campo de Soraya Fleischer,
datado de maio de 2016.

2 Esse &, alids, um dos mais potentes efeitos dos estudos sociais da ciéncia: olhar dessa forma para a
construgdo do conhecimento cientifico nos permite conhecer a ampla cadeia de agentes que dele participam.
Nesse movimento, democratizamos ndo apenas 0 acesso a ciéncia, em termos de divulgacdo cientifica, mas
também em termos de quem faz ciéncia. Além disso, conhecer pessoas que em geral ficam mais invisiveis na
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do MERG, que, segundo alguns interlocutores, foi a “mais rapida resposta da saude publica
no Brasil”, passou, diretamente, pelos corpos desses pequenos participantes que,
recém-nascidos, tiveram um contato tao forte, intenso e marcante com a pesquisa cientifica.
Além disso, o campo epidemiolégico também ilumina o protagonismo das enfermeiras e das
técnicas de enfermagem, pouco reconhecidas no ambito dos louros da comunidade
cientifica internacional. Quer dizer, descer para o “chdo” da pesquisa epidemioldgica nos
ajuda a visualizar o quao ampla tornou-se a rede de produ¢dao do conhecimento cientifico do
Zika, envolvendo ndo apenas os cientistas “estrelados” que haviam sido contatados pela
OPAS, pela OMS e que davam entrevistas, mas também familias, criancas, enfermeiras,

técnicas, bem como nds das equipes de Antropologia®.

Das maternidades, o material organico das criancgas era levado para um laboratério
onde passava por novos procedimentos. Sua identificacdo com a crianca a quem aquele
material pertencia era diluida por cédigos, etiquetas e outros elementos que, aos poucos,
vao dessubjetivizando e também, de alguma maneira, apagando (Fleischer, 2023a) aquela
contribuicdo, transformando aquele “material organico” em “amostra” (Valle, 2023). As
amostras, por sua vez, sao colocadas em novas cadeias de transformacdo: sdo classificadas,
separadas, arquivadas em um banco de dados para, posteriormente, serem interpretadas e
inscritas em escalas, esquemas e estatisticas. E no laboratdrio, afinal, que toda a complexa
rede de producdo de um fato cientifico é transformada em novos enunciados, estatisticas e
razdes de probabilidade. Foi a partir desse amplo e complexo circuito que o MERG publicou,
em dezembro de 2016, o relatério preliminar do estudo de caso—controle. O estudo,
publicado na revista Lancet, contou com a participacao de 32 criangas do grupo “caso” e 64
criancas do grupo “controle”. Apds as operacdes necessarias, apos a articulacdo de tantas
“coisas e pessoas”, os autores enunciaram, em um pequeno paragrafo, que seu estudo

apontava para uma forte associagdo entre a infeccao por Zika e a microcefalia:

Esta andlise preliminar mostra uma forte associagdo entre microcefalia e a
confirmacdo laboratorial da infeccdo pelo virus Zika por RT-PCR ou pela
presenca de IgM especifica para o virus Zika no liquido cefalorraquidiano ou
no soro dos neonatos. O risco foi alto nos casos com anormalidades cerebrais

cadeia de producdo da ciéncia também nos permite pensar como essa ciéncia pode ser melhorada,
aperfeicoada, para esses diferentes participantes.

% Essas colaboragBes serdo melhor trabalhadas no Capitulo 4, onde me debrucarei sobre outro estudo
importante para a producdo da SCVZ: as coortes epidemioldgicas do MERG.

83



detectadas por imagem, mas também esteve presente em casos sem
anormalidades cerebrais. Os resultados de RT-PCR ou IgM especifica para o
virus Zika foram positivos apenas em neonatos com microcefalia e negativos
no soro de todos os neonatos do grupo controle. Mais da metade dos
neonatos com microcefalia apresentaram achados normais nos exames de
imagem cerebral. Houve uma concordancia muito boa entre os resultados
positivos para IgM especifica para o virus Zika no soro e no liquido
cefalorraquidiano dos neonatos (Araujo et al., 2016:1360)

Os autores recomendaram, ainda, que novos estudos fossem realizados para contar

com “evidéncias” ainda mais fortes da associagao. Mas, ao final do artigo, concluem que:

(...) a epidemia de microcefalia é resultado da infec¢do congénita pelo virus
Zika. Recomendamos que a lista de infeccGes congénitas normalmente
referida como TORCH (toxoplasmose, outras [sifilis, varicela-zdster, parvovirus
B19], rubéola, citomegalovirus e herpes) seja renomeada para TORCHZ e que
nos preparemos para uma epidemia global de microcefalia e outras
manifestacdes da sindrome congénita do Zika (Araujo et al., 2016:1362)

Apdés o complexo e multiarticulado processo de execugdao do estudo de
caso-controle, portanto, nossos cientistas passaram a publicar seus resultados, que
envolviam, como mostra a recomendac¢do acima, uma nova sindrome, um novo diagndstico,

uma nova “entidade nosoldgica”: a Sindrome Congénita do Virus Zika.

Como apontam Sonia Rasmussen e colegas (2016), a consolidacdo dos fatos na
ciéncia epidemioldgica raramente se da por meio de uma smoking gun, ou, nas palavras das
autoras, de uma “Unica e definitiva evidéncia que confirme” determinada hipdtese. Em vez
disso, a confirma¢do de uma relagdo causal entre determinado patégeno e determinado
desfecho deve ser construida por diferentes linhas de evidéncia (lbid, 2016). As autoras
ainda explicam que, em Epidemiologia, utiliza-se um critério criado por Thomas Shepard em

1994 para definir o potencial teratogénico de determinado patdgeno.

O “critério de Shepard”, como é conhecido no meio, indica que um agente pode ser
considerado teratogénico quando preenche os seguintes critérios: (1) a exposicdo ao agente
ocorre em um periodo critico do desenvolvimento pré-natal; (2) ha associacdo entre a
exposicdo e um aumento significativo de anomalias congénitas em estudos epidemioldgicos
ou experimentais; (3) ha evidéncia de um mecanismo bioldgico plausivel que explique a
relacdo causal entre a exposicdo e as malformacdes; (4) a associacdo é consistente e

reprodutivel em diferentes popula¢des ou estudos; e (5) o patdgeno pode ser identificado
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em tecidos fetais ou maternos, reforcando o vinculo causal entre infeccdo e desfecho

adverso no desenvolvimento (Shepard, 1994).

No caso do Zika, alguns desses critérios ja haviam sido satisfeitos, ou seja, ja havia
algumas linhas de evidéncia articuladas que amarravam a associacao entre Zika e alteragoes
congénitas. Dessa maneira, quando o grupo do MERG publica os resultados preliminares do
caso-controle, indicando estatisticamente a possivel associacao, a hipdtese Microcefalia-Zika
ganha ainda mais uma linha para fortalecer o tecido dessa hipdtese. E, de fato, apds a
publicacdo do resultado preliminar do estudo de caso-controle na Lancet, a hipdtese
Microcefalia-Zika entrou em uma nova etapa de adesdo pela comunidade cientifica. Como
me explicou lracema Jacques, a enfermeira que atuou como supervisora da pesquisa de
campo do caso-controle, houve uma explosdo do unitermo “Zika” nas bases de dados de
artigos cientificos: “Aconteceu um boom praticamente, em todas as plataformas virtuais. A
gente que tinha, sei 13, 10, 15 artigos publicados de Zika, antes desse periodo, comec¢aram a
haver 300, 500, 1000 publicacbes né”. Além disso, muitos artigos comecaram a citar o
proprio relatério preliminar do grupo do MERG, o que, como ensinam os estudos
bibliométricos, também costumam indicar a adesdo e a aceitabilidade geral de um
determinado trabalho. E é também nesse momento que o termo Sindrome Congénita do
Zika Virus, ou Zika Congenital Syndrome, comeca a despontar nesse importante produto

cientifico.

s

E nesse periodo que identifico a maior “onda” (Marinho; Fleischer, 2025) de
pesquisas sobre as criancas diagnosticadas com a microcefalia relacionada ao Zika. Se
durante as investigacdes acerca da microcefalia misteriosa ja era possivel observar uma forte
movimentacdo cientifica que procurava compreender a causa etiolégica da microcefalia,
apods a consolidagao do Zika como o agente causador e do “surgimento” da SCVZ como uma
nova entidade nosoldgica, essa movimentacdo ganha ainda mais volume e intensidade. A
SCVZ, enquanto “nova” entidade, representava, literalmente, uma novidade para a
Medicina. Essa sindrome tornou-se um hot subject” e suas associa¢des triplicaram — como

Iracema mostrou numericamente na fala citada acima. Havia muitas pessoas engajadas ao

25 Hot subject é um termo adotado por Steven Epstein para descrever individuos ou grupos cuja condi¢do
biomédica os torna alvos privilegiados da pesquisa cientifica, especialmente em contextos de inovacgdo
biomédica e ensaios clinicos. Esses sujeitos sdo recrutados por seu “valor para a ciéncia”, evidenciando
dindmicas de inclusdo e exclusdo na produc¢do do conhecimento médico (Epstein, 2007).
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redor dessa novidade. E, ndo a toa, essa foi uma caracteristica enfatizada por muitos de
nossos interlocutores. Um deles, inclusive, narrou a situacdo como uma “nova pagina na
histéria da Medicina mundial”. Outra interlocutora, na mesma linha, disse que, pela primeira
vez, se viu diante de uma “pdgina em branco” da Epidemiologia, a qual ela estava ajudando

a preencher.

Inclusive, a novidade e o ineditismo da situagdo foi até mais enfatizado por nossos
interlocutores do que a urgéncia. A ciéncia, como nos disse uma interlocutora, precisa
“disso”, de movimento, de inovacdo. Essa &, historicamente, a representacdo do trabalho
esperado de um cientista. Seja esse cientista um desbravador de “terras”, de “moléculas” ou
de “virus”. Arthur Amaral, em seu trabalho sobre o uso de amianto na construgao civil em
Minagu/GO, inclusive, ressalta esse aspecto descrevendo-o como um certo “espirito
bandeirante” da ciéncia: aquele cientista que desbrava uma nova terra trazendo para ela
progresso (Amaral, 2019:79) — caso dos gedlogos e outros cientistas que estiveram
envolvidos na extracdo de minérios. E, no campo dos nossos interlocutores, esse
“pioneirismo” foi, de fato, um grande atrativo. Como ilustrou um neurologista entrevistado
por Aissa Simas e Soraya Fleischer, “todo mundo queria publicar, né, que era uma coisa
nova, todo mundo queria publicar, queria escrever algo sobre o assunto”. Todos queriam ser
os “primeiros”, os “pioneiros”.

E assim um lado positivo da Zika, ndo que a Zika tenha sido uma coisa
positiva, mas uma coisa positiva, foi que ela trouxe pesquisa pra Pernambuco.
Ela j& aconteceu em outros paises, ela ndo é assim uma coisa nova, ela ja é
antiga, mas assim a gente teve um boom, entdo o nimero de pacientes com o

Zika virus , que permitiu um maior acompanhamento. Entdo assim, a gente é
pioneiro em muitas pesquisas de Zika.

Ndo estou afirmando que esses cientistas sdo apenas vorazes produtores de dados e
artigos — inclusive, ao longo da Tese, procurarei mostrar como muitas das pessoas que
conhecemos sao pesquisadoras e profissionais extremamente dedicadas a saude publica em
nosso pais. Mas “ser o primeiro a publicar”, sem duvidas, foi um dos objetivos em cena na
epidemia de microcefalia. Ocorre que, nessa ansia e nessa voracidade pelo novo, pelo

inédito, pelo pioneiro, algumas pessoas podem “ficar para tras”, como reforcou Ruha
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Benjamin (2023)*. No caso da epidemia de microcefalia, as criancas diagnosticadas foram
intensamente perpassadas pelas perguntas que a ciéncia tinha. Seus corpos foram
submetidos a muitos testes, exames, protocolos. E, em alguns casos, essa experiéncia nao
foi positiva e acabou afastando as familias, que passaram a cultivar, em muitos casos, uma
imagem pouco confidvel da ciéncia, questdo que voltarei a abordar ao longo dos capitulos

seguintes.

Mas as consequéncias desse “hiperfoco” cientifico em um tema pioneiro ou em um
hot subject, como chama Steven Epstein, também deixou “mais pessoas para trds”. Como
mencionei logo no inicio deste Capitulo, na época da epidemia de Zika, o Brasil estava sendo
afetado por outras duas arboviroses: dengue e chikungunya. Ocorre que, com a confirmacao
do MS da correlagdo entre Zika e Microcefalia, o dispositivo cientifico-midiatico-estatal ndo
apenas voltou-se de forma intensa para o ZV, como acabou deixando de lado a atencao
sobre esses outros dois arbovirus, que continuaram propagando seus efeitos. Esse é,
inclusive, um exemplo interessante para pensar como um fato depende de associac¢des e de
pessoas nele engajadas: sem cientistas, sem jornalistas, sem governadores interessados, a
chikungunya tornou-se uma questdo extremamente invisibilizada, como nos reforgou

Conceicdo, a funcionaria da SEVS que aparece no inicio do Capitulo:

E ai, eu gosto de chamar a atencdo também de que eu acho que a gente, na
época, deu tanta luz ao Zika, mas a Chikungunya matou demais. O nosso
idosozinho, ele morreu. Ele morreu da... Ele tinha a sua hipertensdo, ele tinha
a sua diabetes, mas foi com a Chikungunya que ele morreu (Trecho de
entrevista, junho de 2023).

Diante dos olhos de Conceicdo, que analisavam os dados epidemioldgicos, ela via
uma curva ascendente, um aumento de 10% da mortalidade de idosos no estado de
Pernambuco. Esse foi, inclusive, um momento emotivo de nossa entrevista, ja que uma
dessas pessoas falecidas por CHIK foi Sony Santos, que, a época, era coordenadora da
Politica de Saude da Populacdo Negra da Secretaria de Saude do Recife. Antes de atuar como
coordenadora, Sony Santos trabalhou na SEVS e chegou a ser chefe de Concei¢do. Foi com
Sony que Conceicdo passou a se entender racialmente como uma mulher negra. E foi Santos

uma das primeiras pessoas no Brasil a chamar atencdo para a necessidade de haver boletins

% Fala proferida durante a Conferéncia de encerramento do X Simpésio Nacional de Ciéncia, Tecnologia e
Sociedade, realizado entre os dias 25 e 27 de outubro de 2023 em Maceid/AL. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=ssgTuxQh6rA
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epidemioldgicos demarcados racialmente. Boletins esses que ajudaram, na época do ZIKV e
da CHIKV, a entender que a populacdo majoritariamente afetada, tanto entre criancas com a
SCVZ quanto entre idosos com a CHIKV, era a populagao negra. Trouxe esse dado com o
objetivo duplo de registrar aqui a memadria de Sony Santos e de reforcar como a “politica do

pioneirismo” pode acabar deixando “muitas pessoas para tras” (Benjamin, 2023).

Quer dizer, a estabilizacdo da SCVZ como uma “nova entidade nosoldgica” teve
muitas repercussdes e resultados. Mencionei, aqui, algumas delas: a repercussdo na
comunidade cientifica, a invisibilizacdo de outras doencas, as consequéncias para a
experiéncia com a ciéncia por parte das criangas e das familias enquanto participantes de
pesquisa. Mas hd, ainda, uma outra repercussdo que eu gostaria de enfatizar antes de

passarmos para o préximo capitulo.

Como descrito acima, o governo brasileiro aderiu a hipdtese Microcefalia-Zika antes
mesmo da publicacdo do relatdrio preliminar. Essa chancela por parte do Estado de que o
agente etioldgico da microcefalia era a Zika coloca esse arbovirus no centro da politica
nacional de resposta a essa epidemia: é a partir dessa chancela que Juliana Katherine e seu
filho passam a conviver com o Zika em campos distintos, como laudos e politicas sociais.
Quer dizer, com a chancela do Estado, a SCVZ ganha novas forgas sociais e passa a mediar
muitas relacbes e praticas. Todas essas questdes ajudam a visualizar como novos
conhecimentos passam por um processo de “acomodacdo pratica” (Jasanoff, 1995), ou seja,
deixam de ser apenas achados cientificos e passam a estruturar politicas, instituicbes e
experiéncias cotidianas, reorganizando a vida de muitos agentes. Esse fenOmeno é
facilmente perceptivel, por exemplo, no caso da epidemia de HIV/AIDS. Como reforga
Epstein:

O que nao pode ser subestimado é que a hipdtese do HIV ndo foi apenas uma
poténcia cientifica. Ela foi também — e crucialmente — um fenémeno social.
Imediatamente apds o anuncio da descoberta da provavel causa da AIDS, a
hipdtese comecou a transformar o mundo e a remodelar a vida das pessoas.
Milhares de pessoas foram irrevogavelmente impactadas pelo aparato dos
testes de anticorpos, que as classificou em categorias opostas de “positivo” e
“negativo”. As ‘comunidades gays foram’, de forma bastante direta, divididas
em dois grupos; e, apesar das criticas frequentes e sinceras a essa tendéncia,
o status sorolégico tornou-se um marcador decisivo de identidade — um

atributo mencionado por homens gays em anuncios pessoais, junto com a cor
da pele e preferéncias sexuais, para descrever quem eram e quem buscavam.
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Em resposta a crenga na hipdtese do HIV, milhares de pessoas mudaram a
forma como faziam sexo — supostamente um dos aspectos mais arraigados do
comportamento humano (...) Em poucos anos, a hipdétese do HIV
simplesmente reestruturou o mundo, alterando o que milhdes de pessoas
faziam e diziam (Epstein, 1996:93).

No caso aqui analisado, a adesdo a hipdtese Microcefalia-Zika por parte da ciéncia,
da midia, do Estado e da sociedade levou as mulheres, por exemplo, a serem orientadas a
“ndo engravidar”, a “cuidarem de seus quintais” (para evitar a proliferacdo dos mosquitos
transmissores), a “passarem repelente” (Carvalho, 2017). E para acessar determinadas
politicas publicas foi exigido que as familias apresentassem exames laboratoriais (de sangue)
e de imagem (como tomografias) comprovando a presenca desse virus dentro do corpo das
criancas afetadas. Quer dizer, o percurso de consolidagao do VZ como hipétese foi abrindo
cada vez mais articulagdes, mais efeitos em redes cada vez mais amplas, complexas e

heterogéneas.

Nesse sentido, este Capitulo teve dois objetivos principais. O primeiro foi comecar a
apresentar alguns dos interlocutores e agentes que compuseram as infraestruturas das
praticas cientificas do Zika, com os quais eu e minha equipe convivemos e que irdo nos
acompanhar ao longo de toda a tese. Esses agentes incluem epidemiologistas, enfermeiras,
virologistas, pediatras, servidores da vigilancia epidemioldgica, criancas diagnosticadas com
microcefalia e suas maes, motoristas, drgaos e instituicdes de fomento, maquinas de exames
de imagem, laboratérios e instrumentos, como agulhas e outros dispositivos técnicos. Desse
modo, o Capitulo 1 funciona, de fato, como uma introdugdo etnografica: um espaco para
apresentar pessoas, coisas, temas e debates que serdo retomados e aprofundados ao longo

da Tese.

O segundo objetivo foi abordar, ainda que de modo breve, o processo pelo qual o
Zika se consolidou como agente causador da microcefalia, dando origem a uma nova
"entidade nosoldgica": a Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ). Essa consolidacdo foi
fundamental porque todos os grupos de pesquisa que eu e minhas colegas conhecemos em
Recife passaram a organizar seus trabalhos com base nesse pressuposto. A medida que os
primeiros relatérios dos estudos de caso-controle comecaram a ser publicados, a hipdtese
de que o Virus Zika era o agente etioldgico da microcefalia misteriosa foi ganhando forga,

acumulando linhas de evidéncia cada vez mais robustas e conquistando novos aliados —
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outros cientistas, instituicdes de financiamento, drgaos governamentais e até mesmo as

familias afetadas.

A hipétese foi solidificada ao ser publicada em periédicos de grande relevancia no
circuito de legitimidade dos fatos cientificos, como Nature, Science e The Lancet
Epidemiology. Embora alguns estudos de revisdo indiqguem que a hipdtese ainda requer o
fortalecimento de certas "linhas de evidéncia" — como estudos de meta-andlise, atualmente
conduzidos por um consércio das coortes brasileiras — de modo geral, a hipotese
Microcefalia-Zika consolidou-se com sucesso na categoria de "fato" cientifico. A partir de
agora, esta Tese se concentrard justamente na emergéncia da inédita Sindrome Congénita
do Virus Zika (SCVZ) como uma nova "entidade nosoldgica" (Albuquerque et al.,, 2018).
Aproveitando o status de "entidade" que meus proéprios interlocutores atribuiram a essa
sindrome, podemos pensar na SCVZ como um novo agente que passa a ocupar um lugar no

campo de possibilidades do mundo (bio)social, articulando redes e mobilizando esforgos.

A SCVZ emerge como um agente forte, temido, misterioso e desconhecido, que
desperta curiosidade, angustia e receio entre os cientistas. Sua presenca exige acles
concretas: tratar, pesquisar, ensinar e, como fui aprendendo ao longo da pesquisa,

"caracterizar" — tema do préximo capitulo.
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CAPITULO 2

Microcefalia, “a ponta do Iceberg”?: Caracterizando a Sindrome
Congeénita do Virus da Zika

2.1: Caracterizar, caracterizar, caracterizar: O “rush” da caracterizagdo da SCVZ

Germana Soares é uma mulher alta, negra e, quando a conheci, em 2018, tinha os,
de cabelos longos, pretos e iluminados por mechas douradas. Sua voz potente é uma
ferramenta essencial na luta pelos direitos de Guilherme, seu primeiro filho. Assim como
ocorreu com Juliana Katherine, que abriu o primeiro Capitulo, as palavras “microcefalia”,
“Zika” e “Sindrome Congénita do Zika” também tornaram-se centrais em sua trajetoria,
atravessando seu cotidiano e redefinindo sua atuac¢do. Fundadora e presidente da Unido de
Mades de Anjo (UMA) — uma das primeiras associa¢des dedicadas as criancas nascidas com a
SCVZ —, Germana mantém, até hoje, uma agenda intensa: participa de reuniGes com
diversas secretarias municipais de Recife — como a Secretaria Municipal de Saude (SMS) —,
viaja constantemente a Brasilia para articular politicas publicas, organiza eventos, mobiliza
doacdes para a associacdo e fortalece redes de apoio junto a outras liderancas do estado e

do pais.

Desde o inicio da epidemia e da fundacao da UMA, sua posicdo como presidente
permitiu a Germana acompanhar de perto as vivéncias das mdes e familias afetadas pela
SCVZ. Ao longo dos anos, ela escutou inUmeros desabafos sobre os desafios enfrentados:
dificuldades financeiras, sobrecarga doméstica, exaustdo fisica e emocional. No auge da
crise, entre 2015 e 2016, quando o Zika ainda ocupava um espaco central na midia, um
outro tipo de preocupacgao surgiu com frequéncia em seus relatos: a experiéncia das maes
com cientistas e pesquisadores. Se, por um lado, muitas familias reconheciam a importancia
das pesquisas para melhorar a vida de seus filhos e de outras criangas, por outro, a forma
como esses estudos foram conduzidos nem sempre foi bem recebida. Os encontros com a

ciéncia, longe de serem neutros, trouxeram tanto expectativas quanto frustragdes.

Em campo, eu e minhas colegas também ouvimos inumeros relatos sobre os

encontros entre as familias e os pesquisadores. De maneira geral, essas experiéncias
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resultaram em duas grandes queixas: primeiro, o grande volume de pesquisas acontecendo
simultaneamente no corpo das criancas, muitas vezes sem uma coordenacao clara; segundo,
a auséncia de retorno concreto, seja na forma de laudos, resultados de exames ou
informacbes que pudessem ser Uteis para as familias. No Capitulo 5, aprofundarei a questao
dos retornos e desdobramentos das pesquisas, mas, neste momento, gostaria de me deter
na primeira reclamacdo: a quantidade de investigacbes em curso. O que explicava esse
intenso fluxo de pesquisas? Quem eram esses cientistas que, de diferentes areas e

abordagens, convergiram para a epidemia de Zika?

Esse grande volume de pesquisas estava diretamente ligado a dinamicas especificas
do cenario da epidemia. Contextualiza-las ajuda a estruturar a andlise que serd desenvolvida
neste Capitulo. Inicialmente, havia as pesquisas etioldgicas, voltadas para a investigacdo da
causa da microcefalia misteriosa. Nesse primeiro momento, os estudos concentraram-se nas
gestantes com suspeita de infec¢do pelo Zika virus (VZ) e nas criangas recém-diagnosticadas,

buscando estabelecer o nexo causal entre o virus e as malformacdes congénitas.

Contudo, a medida que a SCVZ se consolidou como uma nova entidade nosolégica,
emergiu uma segunda leva de pesquisas. O foco, que antes estava no virus e sua biologia
(uma ciéncia do VZ), deslocou-se para a caracterizacdo da sindrome e seus impactos no
desenvolvimento das criancas (uma ciéncia da SCVZ). Embora tenhamos conhecido
cientistas que seguiram investigando a biologia do virus, a maioria de nossos interlocutores
passou a se dedicar a compreensao das manifestacdes clinicas e sociais da SCVZ, suas
multiplas expressdes e suas implicacdes na vida das criancas e de suas familias. Como nos
disse uma interlocutora, tratava-se de um campo em ebulicdo, onde "muitas questoes

estavam efervescendo, muitas questdes a serem elucidadas".

Essa efervescéncia, agitacdo e inquietacdo estavam relacionadas ao que os clinicos e
pesquisadores foram observando durante os primeiros meses de acompanhamento das
criangas, seja na clinica ou nas primeiras pesquisas etioldgicas: esses primeiros estudos
indicaram que a microcefalia era apenas um dos sintomas vinculados a essa nova entidade.
Um entre muitos outros. Em uma descricdo inicial, quando a Sindrome Congénita do Zika

ainda ndo havia dado o “salto” de um “enunciado especulativo” para um “fato cientifico”
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(Latour e Woolgar, 1997), por exemplo, os pesquisadores do MERG elencaram as seguintes

observacoes:

As principais caracteristicas incluem microcefalia, desproporcao facial, cutis
girata, hipertonia/espasticidade, hiperreflexia e irritabilidade. As
anormalidades neuroimagem incluem calcificagdes, ventriculomegalia e
lisencefalia. AlteracGes auditivas e visuais também podem estar presentes
(Miranda-Filho et al., 2016:599).

Havia, portanto, muitos sintomas “ocorrendo juntos”. Etimologicamente, inclusive, a
nocao de sindrome, derivada do grego syn- (“junto”) e dromos (“corrida”), remete a
manifestacdes que ocorrem em conjunto. Na pratica — na vida das criancgas —, isso significava
muitas coisas: perigosas convulsdes, dores e desconfortos, problemas de degluticio que
poderiam levar a broncoaspiracao, bracos e outros membros muitas vezes rigidos devido a
espasticidade muscular, palpitacdes cardiacas. Esse cardter “conjuntivo” do que vinha sendo
estabilizado como a Sindrome Congénita do Zika Virus incluia ndo apenas as criangas e seus

sintomas, mas também os seus experts, seus especialistas.

Muitas das manifestacdes dessa nova “entidade” demandavam especialidades muito
distintas: neurologistas para a ventriculomegalia, oftalmologistas para as altera¢des visuais,
otorrinolaringologistas para os problemas auditivos, entre outros. Esse quadro clinico
complexo levou a mobilizacgdo de uma rede igualmente ampla de especialistas,
intensificando a experiéncia “volumosa” de ciéncia para as familias. Além de atuarem como
profissionais de salde na tentativa de mitigar os impactos da sindrome, esses especialistas
também se posicionaram como pesquisadores, dedicando-se ndo apenas ao tratamento,
mas a investigacdo das caracteristicas da SCVZ. Ao recordarem aquele periodo, muitos de
nossos interlocutores usaram verbos como classificar, caracterizar e definir, enfatizando a

urgéncia em compreender melhor as manifestacGes dessa nova entidade nosoldgica.

Caracterizar a sindrome tornou-se, assim, uma etapa fundamental tanto para a
organizagao do discurso cientifico quanto para a organizagao das préprias familias. Muitas
mdes acompanharam esse processo com atencdo e envolvimento. Danielle, por exemplo, foi
uma delas. Ela faleceu em 2020, vitima de um cancer decorrente de um HPV. Minhas colegas

a conheceram em 2016, quando seu filho, Juan, ainda era um bebé. Ao vé-lo pela primeira
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vez, Soraya comentou com Danielle que ele parecia uma crianca calma. A mae explicou que

essa calmaria era recente:

Nem sempre foi assim. Sé agora que ele estd mais tranquilo”, disse. Explicou
gue, no inicio, Juan chorava muito, sem parar. “Teve uma noite que ele ficou
da meia-noite as 5h da manha chorando. Dormia uma meia hora e voltava a
chorar. Passaram o diazepam para ele, mas tem que ser manipulado porque
ele é crianca. Ndo tava dando muito certo. Ai passaram o rivotril. Ele ficava
irritado 90% do tempo. Todos os bebés da micro tém choro continuo,
convulsdo, agora estdo broncoaspirando e passando a usar sonda (Trecho de
diario de campo de Soraya Fleischer, maio de 2016).

Apds relatar as diversas manifestacdes que Juan apresentava para Soraya, Danielle
comentou: "Estdo fazendo as caracteristicas da sindrome, sabe”. Ela, Germana (que abriu
esse Capitulo), Juliana Katherine (que abriu o Capitulo 1) e tantas outras mdes que
conhecemos entendiam bem essa necessidade. Elas préprias estavam em um processo
continuo de caracterizagdo: observando como a sindrome afetava seus filhos, adaptando-se
as demandas diarias que ela impunha, buscando apoio e infraestrutura para o cuidado

especifico e personalizado para cada crianga.

Dessa forma, por ser uma sindrome inédita e que estava afetando tantas e tantas
criangas — como Juan, Guilherme e Gabriel- pairava no ar também uma certa urgéncia com
relacdo a essa caracterizacao. Caracterizar a sindrome foi uma acdo apresentada como uma
verdadeira “necessidade”. Pelo menos, é isso o que muitos dos cientistas que nds
conhecemos nos disseram quando descreviam aquele momento de organizacdo e resposta,
guando nos explicavam por que, afinal, dedicaram tantas e longas horas a esses projetos. A
epidemia de Zika, de alguma forma, foi qualificada como um tipo “diferente” de pesquisa
para muitos deles. Ouvimos, por exemplo, que aquela ndo era “apenas uma pesquisa”: havia
algo a mais, demandas a mais. Havia algo na novidade da SCVZ, em seu ineditismo e

repercussoes, que pressionava o tempo do fabrico da ciéncia.

Jo3o Ricardo, biomédico cujo trabalho se concentrou nas calcificacdes cerebrais®
associadas a sindrome, descreveu diferentes “finalidades” que impulsionaram essa rapida

mobilizacao cientifica para caracterizar a sindrome. Nas duas entrevistas com ele realizadas,

% As calcificagBes cerebrais sdo depdsitos anormais de calcio no tecido cerebral, geralmente visiveis em
exames de neuroimagem, como tomografias computadorizadas. Essas calcificagdes podem estar associadas a
diversas condi¢cdes neuroldgicas, incluindo infecgdes congénitas, disturbios genéticos e doengas inflamatdrias.
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uma em 2018 e uma em 2022, o pesquisador destacou que, para ele, havia uma finalidade
epistémica, pois caracterizar a sindrome representava “uma nova pdgina na historia da
Medicina”. Havia também uma finalidade terapéutica, uma vez que compreender melhor
suas manifestacdes permitiria aprimorar o tratamento das criancas. Além disso, existia uma
finalidade governamental, ja que o reconhecimento da SCVZ era um passo essencial para a
formulacdo de politicas publicas voltadas para estas criangas e suas familias. E, por fim, havia
ainda uma dimensdao humanitaria, frequentemente evocada nos discursos dos
pesquisadores, que justificava a urgéncia da pesquisa em nome da salude e da vida?® das
criancas diagnosticadas. No Capitulo 4, aprofundarei essa questdo, pontuando como a
ciéncia do Zika foi atravessada por discursos e praticas associadas a emergéncia, ao cuidado

e a moralidade da resposta cientifica diante de uma crise de saude publica.

E diante desse contexto bio-cientifico-politico-moral que a necessidade de uma
“caracterizacao” se apresentou. E é também essa necessidade de caracterizagao que passava
por tantas especialidades que fez com que o volume de pesquisas desenvolvidas ao redor da
SCVZ fosse tao significativo — culminando no que eu e minha equipe chamamos de “rush

cientifico” (Valim; Fleischer, 2025).

Neste Capitulo, pensando na centralidade da no¢do de “caracterizacdo” para a
organizacdo e acao dos cientistas envolvidos com a epidemia de Zika, gostaria de me engajar
de forma mais atenta com essa ideia e tentar entender como “caracterizar” aconteceu na
pratica naquele momento. Partindo do pressuposto de que “caracterizar é preciso” e
tomando essa acdo como fundamental, parece adequado, entdo, perguntar: o que foi
preciso fazer para caracterizar? Bom, para pensar nisso precisamos primeiro estipular que a
caracterizacao da SCVZ foi multipla: diferentes atores se articularam em torno dessa tarefa e,

para executa-la, diferentes materialidades foram colocadas em pratica.

% Seria interessante investigar como a vida e a salde das criangas com SCVZ continuaram — ou n3o — a figurar
nos desdobramentos da resposta a epidemia. A ciéncia, em muitos casos, é impulsionada pela biolegitimidade
(ver Fassin, 2010), ou seja, pelo reconhecimento da vida como um valor prioritario para a ciéncia. No entanto,
esse valor pode rapidamente se dissipar a medida que o interesse cientifico e politico migra para outras
questdes. Embora eu ndo tenha feito isso na Tese, vale destacar que, no caso dos financiamentos, muitos
foram concedidos em nome da “vida” das criangas afetadas. Contudo, a medida que a comunidade cientifica
consolidou o entendimento de que a SCVZ era “apenas mais uma arbovirose” no Brasil, esses recursos foram
gradualmente desaparecendo da cena cientifica e politica.
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No campo do Zika, essa caracterizacdo partiu sobretudo de dois “conjuntos”? de
atores: de um lado, as familias, sobretudo as maes das criancas diagnosticadas com aquele
fendmeno, que, ao observarem seus filhos no dia a dia, foram descobrindo o seu préprio
mosaico de propriedades daquela sindrome — um aspecto que ja foi ressaltado por outras
antropdlogas (Fleischer, 2017; Diniz, 2016). De outro lado, os “cientistas”: neurologistas,
infectologistas, gastroenterologistas, epidemiologistas, assistentes sociais, farmacéuticas,
antropdlogas, biomédicas, virologistas, imunologistas, fisioterapeutas, fonoaudidélogas e
tantas outras especialistas que foram sendo articuladas ao campo de “descobertas” da SCVZ.
Nesse sentido, assim como as caracteriza¢des das familias eram diversas, também o eram as

caracterizacGes desses muitos campos e redes cientificas.

Diante dessa multiplicidade, podemos pensar na palavra “caracteriza¢ao” de forma
mais abstrata, como o ato de “destacar as caracteristicas de algo” (Ferreira, 2010) ou
simplesmente como uma “descricado” — embora, como nos lembra Donna Haraway, “as
praticas descritivas nunca estdo simplesmente e inocentemente disponiveis, elas sdo sempre
produzidas” (Haraway, 1991:111). No entanto, quando analisamos a caracterizacdo na
pratica, percebemos rapidamente que tanto os processos quanto os critérios empregados
para destacar determinadas propriedades variam amplamente. No caso da SCVZ, por
exemplo, cada area do conhecimento mobilizou seus préprios métodos, técnicas e perguntas
para delinear essa nova entidade. Diferentes disciplinas, com suas racionalidades
especificas, operam concepc¢bes diversas sobre o que significa caracterizar um fenébmeno e

sobre quais aspectos devem ser priorizados nesse processo.

No caso da epidemia de Zika, esses diferentes estilos de investigacdo cientifica nem
sempre operaram de forma isolada. Pelo contrario, observamos muitos grupos
interdisciplinares de pesquisa, embora também houvesse equipes mais endocentradas. Essa
multiplicidade se manifestava ndo apenas na diversidade de especialidades envolvidas, mas
também nas formas de organizacao das equipes, em seus pertencimentos institucionais e
em suas dindmicas internas. Neste Capitulo, proponho uma analise das “caracterizacGes

locais” desenvolvidas por diferentes grupos de pesquisa, explorando as prdticas que

» poderiamos pensar em outros atores que também se articularam ao processo de caracterizagdo da sindrome,
como, por exemplo, a midia — elemento analisado por Porto e Costa (2017) e por Lima (2020). Ademais, deixo
aqui a ressalva de que a apresenta¢do desses dois conjuntos acima ndo tem qualquer intenc¢do de dicotomizar
o cenario ou de estabelecer uma linha rigida entre maes e cientistas.
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compuseram o processo de definicdo da SCVZ. Meu objetivo é compreender ndo apenas as
distintas racionalidades cientificas que estiveram em jogo na consolida¢cdo da sindrome
como uma entidade nosoldgica, mas também como a composicdo e a estrutura¢do dessas
equipes influenciaram as relagdes cientificas no contexto dessa emergéncia em saude — e,
mais amplamente, o que essas configuragdes revelam sobre os campos de possibilidade da

ciéncia.

O trabalho de Rachel Ankeny, em colaboracdo com Sabina Leonelli, é particularmente
atil aqui. As autoras desenvolvem o conceito de research repertoires, ou “repertérios de
pesquisa”, para compreender a produ¢dao do conhecimento cientifico como um fenbmeno
complexo que envolve “a articulacdo de habilidades, comportamentos, componentes
materiais, sociais e epistémicos que um grupo pode mobilizar para praticar determinados
tipos de ciéncia” (Leonelli; Ankeny, 2015:20). Para ilustrar essa ideia, Ankeny e Leonelli
estabeleceram um paralelo com as reflexdes da Sociologia e da Antropologia sobre o jazz.
No jazz, um repertdrio se constrdi a partir da coordenacdo de técnicas, praticas, recursos,
habilidades e formas de comunicacdo. Faulkner e Beckham (2009), por exemplo, identificam
guatro elementos que compdem um repertério no jazz: cangbes (songs), intérpretes
(performers), situacdo de performance (performance situation) e repertério de trabalho
(working repertoire). A combinagdo especifica desses elementos resulta em diferentes jazz
repertoires e, consequentemente, em diferentes performances. Inspiradas nessa ldgica,
Ankeny e Leonelli aplicam o conceito de repertdrios aos estudos sociais da ciéncia,
argumentando que os repertérios de pesquisa sdo igualmente compostos por multiplos

elementos, cuja articulacdo determina diferentes “performances cientificas”.

Neste Capitulo, inspirada pelo didlogo com a dupla de autoras, minha ideia é pensar
no repertdrio de caracterizacdo de alguns dos grupos de pesquisa que conhecemos em
Recife. Ao todo, como mencionei na metodologia deste trabalho, entrevistamos 78 cientistas
de 20 especialidades. Ouvimos muitas histérias. Conhecemos multiplicidades (e
coincidéncias) de formacdo, historias de vida e formas de insercdo na pesquisa cientifica do
Zika (Valim; Fleischer, 2025). Mas, nesse Capitulo, desejo pensar nesse conjunto de pessoas
a partir de seus grupos de pesquisa (e suas caracterizacdes da SCVZ). Dessa lista de 78

pessoas, por exemplo, eu e minhas colegas conseguimos identificar (com a ajuda de nossos
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interlocutores) sete grupos de pesquisa®. E é sobre trés desses grupos que eu desejo focar
minha atencdo no Capitulo presente, procurando me aproximar, me engajar e adentrar as
diferentes inser¢des, perguntas, metodologias, instrumentos e formas de caracteriza¢cdo da

SCVZ de cada um dos grupos.

E importante dimensionar um pouco o escopo dessa tentativa: ndo farei uma
descricdo exaustiva de nenhum dos grupos aqui apresentados. Desejo, outrossim, entender
0 que estava envolvido no processo de caracterizacdo dessa sindrome para esses distintos
grupos de pesquisa (quais eram os componentes do repertdrio dos grupos). Ou seja, estou
aproveitando o termo nativo “‘caracterizar”, relacionado a caracterizacdo da SCVZ, para
“caracterizar” — sem qualquer ambicdo holistica — o repertdrio dos nossos cientistas e seus

grupos. A intencdo, nesse sentido, é a de caracterizar a caracterizagao.

Por exemplo, para um grupo de fisioterapeutas que conhecemos, caracterizar a SCVZ
envolvia avaliar a funcionalidade das criancas. Mas o que era preciso fazer para conseguir
avaliar a funcionalidade de uma crianga? O ato de avaliar a funcionalidade é um elemento
de uma cadeia de eventos. Para chegar a avaliagdo, a andlise e a caracteriza¢do, hd toda
uma rede do fabrico cientifico. Embora todos os grupos que conhecemos ajudem a pensar
diversos aspectos da feitura da ciéncia em tempos to Zika, nossa equipe conseguiu se
aproximar mais de alguns do que de outros; e, além disso, alguns desses grupos parecem
mais ilustrativos de determinados aspectos® que me parecem interessantes de serem
enfatizados neste trabalho. Por isso, embora tenhamos identificado sete grupos de pesquisa,
optei por dialogar apenas com trés: cada qual ird nos mostrar diferentes camadas e
complexidades desse processo de caracterizacdo, ajudando a visualizar um pouco dessa

movimentacdo intensa do “rush cientifico” que foi performado na capital pernambucana.

Portanto, é pensando nas redes heterogéneas por trds dos processos de
caracterizacao que desejo construir esse Capitulo. Para cada grupo aqui descrito pergunto,

por exemplo: Como as redes se organizaram? Como eram as equipes? A partir de quais

* No total, conseguimos identificar ao menos dez grupos, mas em alguns casos, haviamos entrevistado uma
Unica pessoa representante desses grupos. Por isso esse capitulo se concentra em trés dos grupos onde
entrevistamos ao menos quatro pessoas.

3 Bruno Latour e seu “fluxo sanguineo” da ciéncia continuam me acompanhando aqui, j4 que estou
interessada em determinados elementos da “cadeia de caracterizacdo da SCVZ”, como: recursos e estrutura;
equipes; dominio técnico/metodoldgico/instrumental; participantes de pesquisa; aprovagdo em um comité de
ética, etc.
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instituicGes trabalhavam? Quem fazia o qué? Como cada uma dessas redes produziu
evidéncia no contexto da epidemia de ZV? Quais técnicas, metodologias e instrumentos
empregaram? Como conseguiram, financeiramente, executar as pesquisas? A que tipos de
resultados chegaram? Quais sdo as aproximacoes e afastamentos entre cada um desses trés
grupos? Quais tipos de relagdo mantiveram com os participantes das pesquisas — as criangas
e suas familias? S3o todas perguntas que nos ajudam a visualizar como cada grupo foi

tornando possivel a sua prépria caracterizacao.

2.2 O “Grupo da Fetal”

Em junho de 2015, o ginecologista obstetra Alex Sandro Souza estava em um plantao
em um hospital de referéncia para a saide materno-infantil de Recife. Acompanhando-o no
plantdo estava a também médica ginecologista Cintia Brianti, ambos brancos e, a época, por
volta dos 45 anos. Entre uma atividade e outra, os dois encontraram-se na sala de descanso
dos plantonistas: “Alex, peguei um caso hoje que esta me quebrando a cabec¢a”, disse Cintia.
A médica prosseguiu com uma descricdo: “Hoje dei assisténcia neonatal para um parto
gemelar e um dos gémeos tinha microcefalia”. Essa informacao, por si s, ndo era inédita. Ao
menos ndo ali, naquele hospital. O hospital em questdo é referéncia para gestacoes de alto
risco e para casos de alteragdes congénitas. Microcefalia e outras alteracdes congénitas ndo
eram novidade por ali. Contudo, como ela continuou a explicar, nenhuma de suas hipdteses
era verificada: os exames para infeccdes congénitas ou para alteracbes genéticas e

metabdlicas voltavam todos negativos.

Nos dias e semanas seguintes, mais casos com microcefalia comegcaram a aparecer
no hospital. Inicialmente, a equipe da instituicdo ndo notou qualquer atipicidade na situagao
— justamente porque aquele era um hospital que recebia muitos casos de “malformacao”,
como Alex contou para Soraya Fleischer e Aissa Simas durante uma entrevista realizada em
seu consultdrio no ano de 2018. Conforme os casos foram aumentando, contudo, uma das
médicas do hospital decidiu analisar esses dados de nascimento com mais aten¢do. Se a
leitora estd talvez achando essa situacdo muito semelhante a narrada no Capitulo anterior,
essa impressdo é correta: essa é Vanessa Van der Linden, a neurologista que bateu a porta
do entdo secretario Iran Costa para comunica-lo sobre o nimero atipico de casos. Foi ali, no

hospital onde Dr. Alex e Dra. Cintia trabalhavam, que Vanessa comeg¢ou a notar um padrao
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preocupante de diagndsticos e que comecou a “levantar a questdo do Zika”, como descreveu

Alex na entrevista.

Esse é um hospital que existe na capital pernambucana desde o inicio da década de
1960 (Neres; Coutinho, 2025). E uma organiza¢do privada sem fins lucrativos e recebe
financiamento publico tanto para servigcos de saude como também para servigos de ensino e
de pesquisa. O hospital, embora seja referéncia para muitas especialidades — como
oncologia e cardiologia — é sobretudo conhecido por seu atendimento pediatrico e por sua
ala de obstetricia e ginecologia (onde Alex trabalha). Por isso, havia tantas criancas com “a
microcefalia misteriosa” por la: ou elas ja nasciam diretamente no IMIP (por terem para la
sido encaminhadas durante o pré-natal) ou eram encaminhadas apds o nascimento devido

ao diagndstico.

Naquela época, portanto, como um dos obstetras no IMIP, Alex ja vinha realizando
exames de ultrassom — tanto em gestantes cujos fetos possuiam suspeita para microcefalia
guanto em bebés recém-nascidos ja diagnosticados. Mas quando “a questdo do Zika é
levantada”, Alex decide “acompanhar mais de pertinho”. Ele nos contou que ficou muito
impressionado com toda a situagdo. Ele estava surpreso com a progressao dos casos, com as
incertezas, com a sensacgdo de desconhecimento. Alex, além de médico obstetra, também
tem toda uma formacdo em pesquisa — tendo realizado, inclusive, mestrado e doutorado ali
mesmo, no IMIP. Por isso, essa foi a estratégia adotada pelo médico/pesquisador: ele sabia
gue, diante de um fendbmeno desconhecido, era preciso “acompanhar de pertinho”. Na
pratica, isso significou uma reorganizacdo do atendimento clinico das gestantes que

chegavam ao IMIP para se consultar com Alex.

Antes da suspeita do Zika, por exemplo, a presenca de rashs cutdaneos nas mesmas
mulheres que estavam gestando fetos com suspeita de microcefalia ainda ndo havia sido
percebida por Alex. Mas uma vez que essa hipdtese comecga a circular e a ganhar forga, Alex
opta pela abertura de um horario especifico de atendimento para receber mulheres que: a)
apresentassem sintomatologia relacionada ao Zika e a outras arboviroses (como o rash
cutaneos); b) gestantes cujos fetos apresentassem diagndstico de microcefalia. Além dessa
reorganizacao de fluxo de pacientes para o ambulatério no sdbado de manh3, o médico

também elaborou um protocolo de atendimento: “e ai a gente montou um protocolo de
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ficar acompanhando a cada 15 dias, que a minha idéia era, se ela teve Zika hoje quando...
guando serda que comecou a diminuir o tamanho do cranio?”. Ou seja, Alex queria

acompanhar o efeito da infecgdo viral no desenvolvimento craniano intradtero.

Além disso, o médico também comecou a realizar o ultrassom doppler, indicado para
avaliar o fluxo do sangue fetal. “Acompanhar de pertinho”, portanto, envolvia mais
consultas, mais exames e uma anamnese mais detalhada. Esse acompanhamento, segundo
0 médico, comecou por um interesse clinico. No entanto, conforme ele e seus colegas
analisavam os ultrassons, perceberam que a taxa de diminui¢do do crescimento fetal variava
significativamente entre os casos. Nesse momento, Alex entendeu que era preciso montar
um projeto e de fato arregacar as mangas de pesquisador para entender o fendbmeno que se
apresentava em seu consultério. A investigacdo clinica havia alcancado um limite. Era
preciso, afinal, caracterizar e pesquisar. Avancar na investigacdo clinica em direcdo a
investigacao cientifica (Fleischer; Valim, 2024): “E ai foi que eu fiz o projeto, coloquei no
comité de ética e coloquei pra concorrer também no edital do CNPqg, o edital universal
daquele ano de 2015”, contou Alex. E assim teve inicio o “Grupo da Fetal”. Dessa forma, a
transicdo do atendimento clinico para a pesquisa formal refletiu um tipo especifico de
repertério de investigacdo, onde a observacdo e a proximidade com os pacientes
desempenham um papel central na formulagao das perguntas cientificas. O que inicialmente
era um ajuste no fluxo assistencial se tornou, progressivamente, um campo estruturado de

investigagao.

Ao elaborar o projeto, Alex Rolland elencou os seguintes objetivos: “descrever os
achados dos exames complementares, a evolucdo pré-natal e os resultados pds-natal
imediatos em gestantes atendidas com rash cutdneo e microcefalia fetal®®”. Para essa
empreitada, Alex também montou uma equipe composta por ele, como coordenador geral,
dois obstetras que auxiliariam na realizacdo de exames, uma estudante de mestrado
académico e dois estudantes de iniciacdo cientifica — todos na area de Medicina Fetal.
Portanto, atento ao cendrio enquanto atendia as gestantes em seu ambulatdrio, Alex
comecou também a rascunhar e a elaborar um projeto de pesquisa oficial para poder, de
fato, realizar a articulacdo entre clinica e pesquisa que, segundo o obstetra, a situacdo

demandava, — e é importante ressaltar que o pesquisador também tinha interesse de entrar

32 Descrigdo retirada do Lattes de Alex Sandro. Para mais detalhes, ver: http://lattes.cnpg.br/1855788987814153
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na competitiva corrida cientifica que comecava a se desenhar em torno daquela “novidade”.
Motivacdes podem ter valéncias distintas, podem passar por diferentes objetivos, desejos. E

a ciéncia do Zika é repleta delas.

O obstetra tirou mais um final de semana de sua agenda para essa tarefa e, com o
projeto escrito, ele submeteu sua pesquisa ao CEP do IMIP —em busca de aprovacao ética —
e também ao CNPq — procurando garantir para sua equipe alguma parte dos muitos
recursos que estavam circulando a época por causa do cenario de “emergéncia em saude”.
As pacientes chegavam a esse ambulatério por duas vias principais: ou eram encaminhadas
pelo sistema de contrarreferéncia dos servigos de salde ao apresentarem a sintomatologia
relacionada ao Zika, ou — e essa foi uma forma bem enfatizada por Alex — elas chegavam por
referéncias pessoais de colegas de Alex: “Alguns dos amigos que atendiam no consultério na
periferia ligavam pra mim ‘6 Alex, tem uma pessoa que ta se queixando de rash e ndo sei o
gue, marca ai pra ela’. Ai, eu agendava”. Muitas gestantes com suspeita de Zika passaram
pelo ambulatdrio organizado por Alex naquele periodo. E, uma vez estabelecida oficialmente
a pesquisa, o ambulatério também ocupou uma posicao central no campo de possibilidades

de investigacdo daquele recém-elaborado grupo de pesquisa.

Esse grupo de pesquisa se constitui de maneira bem endocentrada dentro do
hospital: afinal, era com recursos, pacientes, credenciais do IMIP que boa parte da pesquisa
conseguiu ser articulada. Mas, dentro desse campo de possibilidades, era preciso coordenar
todos esses componentes. Aléx, por exemplo, precisou coordenar de forma afinada seus
papéis de clinico e de pesquisador — digamos que precisou saber vestir bem esses dois
chapéus (Epstein, 2008). Enquanto ele atendia as gestantes em seu consultdrio, ele
comecava a organizar os “bastidores da pesquisa” (ir atras de recursos, montar uma equipe,

distribuir atividades e tarefas, treinar e guiar estudantes).

Alids, como mencionei acima, o interesse prévio de Alex Sandro por pesquisa
cientifica dotava o obstetra de um tipo especifico de atengdo ao registro das informacdes.
No ambulatério, antes da aprovacdo do Comité de ética, Alex ja vinha realizando anamneses
mais completas, ja vinha procurando categorizar dados de maneira especifica — inclusive,
inserindo exames e avaliagdes que ndo estariam no fluxo usual de atendimento, como

mostra o excerto acima. Apesar de estar trabalhando no contexto do servigo, Alex ja estava
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organizando os dados da clinica para posteriormente trata-los de maneira cientifica. Esse
movimento mostrou-se essencial para que a equipe conseguisse realizar a sua caracterizacao
e executar os objetivos da pesquisa, revelando a importancia da posicdo clinica no

repertodrio cientifico do grupo.

Quais eram esses objetivos? Em um dos primeiros artigos da equipe, publicado ainda
em 2016, encontramos os seguintes objetivos: “descrever alteragdes ultrassonograficas
intrautero, analisar o crescimento da circunferéncia cefalica (CC) fetal e desfechos neonatais
entre casos presumiveis de sindrome da Zika congénita no Brasil” (Souza et al., 2016:1). Ou
seja, a preocupacdo inicial era a de elencar e descrever quais alteracdes os fetos com
suspeita de infeccdo pelo ZV apresentavam, bem como acompanhar a evolucdo dessas

alteragdes.

Inicialmente, o trabalho se concentrou sobretudo em Alex e em outros dois obstetras
gue também trabalhavam no IMIP e ajudavam o pesquisador na realizacdo dos ultrassons e
exames de biometria fetal. Ocorre que, durante a realizacdo da pesquisa, a taxa de
incidéncia da infec¢do por Zika caiu consideravelmente em Pernambuco, o que acarretou em
uma diminuicdo no numero de gestantes possivelmente infectadas pelo arbovirus. Esse
cendrio — otimista do ponto de vista epidemiolégico e humanitdrio — alterou a
exequibilidade da pesquisa: sem novas pacientes, a equipe de Alex precisava agora se voltar
retrospectivamente para os dados ja registrados dos prontuarios — prontudrios bem

detalhados, como enfatizamos acima.

Dessa forma, o “resgate de prontudrio”, que inicialmente j& ocupava uma
centralidade na metodologia do “grupo da fetal”, passou a ser o espaco exclusivo de “coleta
de dados”. Nesse momento, também, a dinamica da prépria equipe se alterou um pouco: se,
para a realizacdo dos exames, Alex precisava se articular com outros médicos do hospital
(negociando, por exemplo, sua participacdo como autores nos artigos eventualmente
publicados), agora, para a “coleta de dados de prontuario”, Alex precisava de mado-de-obra.
Além dos trés médicos, a equipe passou a contar também com a colabora¢do de uma aluna
de mestrado e trés alunos de graduacdo que foram fazer suas iniciagcdes cientificas sob

supervisdo do “professor Alex”, como ele é chamado pelos estudantes em questao.
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Fernando de Oliveira foi um desses bolsistas. Homem negro, na faixa dos vinte anos
de idade, estudante de graduacdao de Medicina a época, ele participou do projeto durante
um ano, e conversou conosco — eu, Isadora Valle e Isabella Barbosa — em uma entrevista
remota. Segundo Oliveira, a sua rotina era a seguinte: ele “colhia” os dados dos prontudrios
das gestantes, como a idade gestacional, diametro biparietal da cabeca dos fetos, histérico
de vacinacdo. Essa coleta consistia em olhar os prontuarios, anotd-los em uma ficha
pré-desenhada e, por ultimo, jogar os dados em uma tabela excel. Caso algum dado do
prontudrio estivesse incompleto, Fernando ligava para essa made em busca de
complementacdes. Além disso, Fernando também fazia ligacdes para saber como estavam as

criangas.

Depois, “terminada a parte da coleta dos prontudrios, a gente aplicava a parte
estatistica”. A parte estatistica, aqui, foi também um instrumento importante para a
producdo de “verdades” sobre a SCVZ dentro do repertério do grupo da fetal: foi a partir do
tratamento estatistico que os dados dos prontudrios se transformaram em ‘dados cientificos’
— um processo que ecoa a hierarquia de evidéncias observada por Vincanne Adams (2013).
E, afinal, no tratamento estatistico, que os dados construidos a partir de interacdes
irremediavelmente locais (como a intera¢do entre um obstetra e uma paciente em um dos
muitos consultérios de uma das muitas cidades do Brasil) podem ser entdo extrapolados,

“generalizados”.

Lembremos da piramide de evidéncias apresentada no Capitulo anterior: para chegar
aos seus “estratos superiores”, os cientistas precisam trabalhar os dados de maneiras
estatisticas e quantificadas. Uma meta-andlise tem um peso de evidéncia muito maior do
gue um relato de caso, e a estatistica é uma parte importante dessa valoracdo de
legitimidade. O preenchimento e o tratamento dos dados dessa tabela, portanto, ocupavam
um espaco central na construcdo de evidéncias para a caracterizacdo que o grupo
objetivava. Mas a elaboracao dessa tabela sé foi possivel porque o grupo teve, inicialmente,
um acesso privilegiado ao grupo de gestantes (devido a localizacdo estratégica e especifica

de Alex dentro de um servico de saude de alto risco).

Foi a partir dos dados gerados no encontro clinico, face a face, que os dados da

pesquisa puderam posteriormente ser construidos. Ndo estou tomando essa mistura entre
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clinica e pesquisa de forma acritica, e falarei mais dela no Capitulo 4. Mas o importante,
agora, é destacar que, dentro da cadeia de producao cientifica e das possibilidades do grupo
de Alex, sua posicdo como clinico foi essencial para a sua pratica como pesquisador. Sem

essa ponte, o grupo nao teria chegado a sua “caracterizacdo” da SCVZ.

Também é importante mencionar que Alex e sua equipe ndo estavam apenas
inseridos no servico de saude, mas inseridos no servico a partir da obstetricia — uma
especialidade altamente demandada naquele momento especifico da epidemia. Vale
lembrar que uma das evidéncias mais fortes da relagao entre Zika e microcefalia veio de uma
outra obstetra, a paraibana Adriana Melo, que encontrou indicios do Zika Virus no material
organico das placentas de algumas de suas pacientes (Melo et al., 2016). A partir dessa
descoberta, houve uma inflexdo importante: como sugeriu Igor Florencio, o segundo
estudante de iniciacdo cientifica que integrava o grupo, a obstetricia passou a ser vista como
uma area-chave, tanto em termos clinicos quanto em termos de captacao de recursos. Igor é
um jovem branco, tinha 20 anos quando participou da pesquisa, e conversou comigo e com
Mariana Petruceli durante um plantdo no hospital onde ainda atuava. Ele nos contou que,
apos a descoberta feita por Adriana Melo, houve uma aceleragdo visivel no interesse pelas

pesquisas e um aumento expressivo nos investimentos:

Ela [Adriana Melo] meio que identificou 1d na placenta e tudo direitinho, ai
“Opa, serd que é isso?”. E ai foi quando veio todo o dinheiro, investimento,
enfim. Tudo isso impacta diretamente a questdao de pesquisa, porque atrai
muita atencdo, acaba ganhando incentivo de questdo de custo mesmo, de as
pessoas aprovarem. A gente notava tanto a questdo de andar mais os
projetos, de ser mais rdpida a aprovacdo, a aprovacao em carater de urgéncia,
tudo isso (Trecho de entrevista, maio 2022).

Alex e sua equipe atuaram dentro de um contexto institucional, politico e histérico
especifico, marcado por uma organizagdo de evidéncias que privilegiava a obstetricia —uma
especialidade imediatamente articulada a epidemia — e por um repertério de acdo cientifica
que incluia clinicos, profissionais de saude, estudantes, financiadores, gestantes,
prontudrios, tabelas de excel e a estrutura institucional do IMIP. No entanto, apesar desse

cenario aparentemente favoravel, o "Grupo da Fetal" ndo publicou muitos artigos.

Alex atribui essa situacdo a posicao institucional do IMIP em meio ao rush cientifico

que se instalou na cidade na época. Segundo ele, o hospital "se fechou" ao longo da
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emergéncia. O IMIP, como ja mencionado, € um hospital de referéncia para gestacbes e
partos envolvendo alteracdes congénitas. Essa localizacdo estratégica facilitou o
recrutamento feito pelo “Grupo da Fetal”, j4 que, de maneira quase naturalizada, as
pacientes do ambulatério tornaram-se também participantes das pesquisas. A partir dessa
relacdo com as familias, o grupo teve acesso a materiais altamente valorizados no campo
cientifico naquele momento: sangue, liquido amnidtico, placenta, saliva, unhas, imagens e

medicdes intra Utero.

Alex relatou que, no auge da epidemia, quando a atividade cientifica relacionada ao
Zika e a SCVZ atingiu seu apice, o IMIP comegou a receber solicitagbes de diversos
pesquisadores interessados nesses tecidos e materiais — tanto de instituicdes internacionais,
vindas dos EUA, Japdo e Europa, quanto de pesquisadores nacionais, vinculados a centros
mais distantes do epicentro da epidemia, como S3o Paulo. Diante dessa intensa demanda, a
decisdo da instituicao foi a de “fechar-se” para parcerias externas, um movimento que Alex
descreve como “o fechago do IMIP”. Embora ele ndo concorde totalmente com essa postura
— argumentando que “pesquisa é pesquisa” e “os dados tém que circular” —, reconhece

parte do raciocinio institucional por tras dessa decisdo:

E como se chegasse o0 mundo todo em cima do IMIP. Entdo, ele recebia
pedidos do mundo todo e disse “Nao, ndo podemos, temos que parar com
isso, as pacientes estdo virando também (pensando nas pacientes)”, eles
chegavam até a dizer isso, “pensando nas pacientes, as pacientes tao virando
uma cobaia”. Porque pegava o paciente, um coletava sangue pra isso, coletar
sangue pro outro, daqui a pouco pegar o bebé, sair revirando o bebé,
pegando sangue e nao sei o0 que, pegar placenta pegar isso, pegar aquilo. Ou
seja, era muita coisa e ele [o IMIP] na tentativa também. Foi uma das coisas
que foi dito, fechou-se. (Trecho de entrevista, outubro de 2018).

O “fechaco”, contudo, teve consequéncias diretas para o alcance do “grupo da fetal”.
Quando a instituicdo recusou pedidos externos, o grupo perdeu parte de seu poder de
barganha para estabelecer colaboragGes. Com isso, seu repertdrio cientifico tornou-se mais
fechado e voltado para a estrutura interna do IMIP, restringindo ndo apenas o acesso a
recursos e técnicas externas, mas também a circulacdo de suas evidéncias no campo

académico.

Um dos impactos mais significativos foi a falta de acesso a um laboratério equipado

para a realizacdo do exame de PCR para o Zika. Como consequéncia, toda a pesquisa do
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grupo foi conduzida com gestantes que apresentavam suspeita de infeccdo pelo virus, mas
sem confirmagao laboratorial —um fator que, do ponto de vista das “linhas de evidéncia
cientifica”, enfraqueceu os resultados que o grupo poderia apresentar. Além disso, ao
permanecer isolado de outras redes de pesquisa, o "Grupo da Fetal" passou a circular
menos em publica¢des colaborativas, reduzindo sua visibilidade académica e limitando seu

impacto na caracterizagdao da SCVZ.

Como destacou Alex Sandro: “Nés viramos um dos grupos com mais material, e,
ainda assim, com menos publicacdo”. Ou seja, a forma como o IMIP coordenou seu
repertério de pesquisa acabou comprometendo um dos produtos mais valorizados no
campo cientifico: o artigo académico. O valor dessa peca no contexto da epidemia do ZV foi
analisado por minha colega de pesquisa, Isadora Valle (2023). Aqui, contudo, quero enfatizar
um aspecto fundamental na construcdao de valor do artigo cientifico: ele é a voz publica de
uma pesquisa; é por meio dele que os cientistas inscrevem e produzem “verdades” (Latour e
Woolgar, 1997; Knorr-Cetina, 1981). Ao ndo conseguirem publicar muitos artigos, Alex e sua
equipe também ficaram, em certa medida, a margem da rede de produgdo de afirmacdes

sobre o ZV.

Ainda assim, o grupo produziu alguns artigos cuja leitura me permitiu acessar de que
maneira o “Grupo da Fetal” caracterizou, publicamente, a SCVZ. Nos quatro principais
artigos do grupo, a metodologia escolhida foram os relatos de caso (quando um caso
especifico é escolhido para ser descrito) e as séries de caso (quando mais de um caso é
escolhido para ser descrito). Os dados que ancoraram esses artigos vieram, como mencionei
acima, do “resgate retrospectivo” de prontuarios. Nos artigos, esses cientistas obstetras
descreveram um pouco da “histdria natural” do ZV — a histéria que trouxe na Introducgdo:
inicialmente identificado e isolado em Uganda, o VZ se espalhou geograficamente, passando
pela Polinésia, Micronésia e, em 2015, chegando aos trépicos brasileiros. Até chegar ao
trépicos, o VZ tinha um conjunto limitado de manifesta¢Ges clinicas, como rash cutaneo,
febre, dores nas articulacdes. Mas, em terras brasileiras, novas facetas desse virus
emergiram. Inicialmente associado com a epidemia misteriosa de microcefalia, o VZ aparece
como um agente forte, com multiplas habilidades e poderes: ele era capaz de afetar

diferentes tipos de sistema do desenvolvimento fetal.
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E o que Alex Souza e seus colegas procuraram descrever em um dos artigos
publicados em 2016. Nesse artigo, nossos cientistas descrevem os resultados de uma série
de casos realizada com 30 gestantes no IMIP. As gestantes faziam visitas ao ambulatério —
mencionado acima — aos sabados, de 15 em 15 dias. O ambulatério ficava em uma sala
relativamente pequena equipada com uma mesa, cadeiras, estantes com livros, uma maca
para a realizacdo do ultrassom e, claro, a prépria maquina de ultrassom, do modelo
Samsung Medison. Os exames eram realizados por Alex ou por um dos outros dois obstetras

gue também se articulam a pesquisa.

Ha toda uma discussdo na Antropologia sobre exames de imagem e sobre o
ultrassom em particular. Lilian Chazan (2007), por exemplo, em sua pesquisa em clinicas de
obstetricia no Rio de Janeiro, mostrou como esse instrumento é localizado como uma
importante linha de evidéncia, de legitimidade e de producdo de verdades. No caso da SCVZ,
os exames de neuroimagem como os ultrassons morfolégicos davam visibilidade e
materialidade a uma caracteristica a época ja conhecida do VZ: o seu neurotropismo, a sua
preferéncia pelo tecido neuronal. A maioria das alteracdes identificadas por Alex e sua
equipe eram alteracbes ligadas ao cérebro: microcefalia, ventriculomegalia, calcificacbes
intracranianas, contorno irregular, cisterna magna dilatada, agenesia parcial do vermix
cerebelar, agenesia total do vermix cerebelar, macrocrania® (Souza et al., 2016). Todas essas
alteracdes foram englobadas em uma esfera maior das “anomalias do desenvolvimento
fetal”, reforcando o carater neurotrépico do VZ — resultando em uma nova entidade

nosolégica altamente relacionada a alteracdes cerebrais®.

Uma outra contribuicdo do grupo para a caracterizacdo da SCVZ veio de um relato de
caso sobre um neonato diagnosticado com a SCVZ. Esse bebé nasceu com dificuldades
respiratérias e, apds um exame de raio-x, o “Grupo da Fetal” diagnosticou o recém-nascido

com paralisia diafragmatica, uma condigdo relacionada ao enfraquecimento do musculo do

3 Esses termos referem-se a alteragcdes morfoldgicas identificadas por exames de neuroimagem fetal.
“Microcefalia” é o crescimento anormalmente reduzido do cranio e do cérebro; “ventriculomegalia” indica a
dilatagdo dos ventriculos cerebrais; “calcificagdes intracranianas” sdao depdsitos anormais de cdlcio no cérebro;
“contorno irregular” se refere a alteragdes na forma esperada do cérebro ou do cranio; “cisterna magna
dilatada” aponta para o aumento de uma cavidade na base do cérebro; “agenesia parcial ou total do vermis
cerebelar” indica a auséncia (parcial ou completa) de uma estrutura do cerebelo responsavel pelo controle
motor; e “macrocrania” é o oposto da microcefalia, ou seja, o crescimento excessivo do cranio

3 Embora eu ndo tenha conseguido discutir esse aspecto na Tese, me parece que o fato de o Zika ser uma
condicdo muito virulenta para o cérebro merece ser explorada, sobretudo levando em consideragdo a
centralidade desse 6rgdo nas acepgdes de saude e até de humanidade (Azize, 2010; Fonseca, 2019).
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diafragma. A partir desse relato, a equipe recomendou a realiza¢do de raios-X do peito como

um dos exames importantes para avaliar a presenca dessa paralisia.

O grupo, portanto, conseguiu, em alguma proporgdo, participar do processo de
caracterizacdo e producdo de verdades sobre a SCVZ (a partir dos artigos que conseguiram
publicar). Contudo, para além do universo de afirmacgGes relacionado a publicacdo cientifica,
ha outros elementos que podem nos ajudar a entender as praticas e formas de fazer ciéncia
do grupo. Alex Sandro, por exemplo, enfatizou bastante a qualidade da relacdo que ele
estabeleceu com as pacientes que também ocuparam o lugar de participantes na pesquisa.
Como elas voltavam ao ambulatério da fetal de 15 em 15 dias, o "Grupo da Fetal" conseguiu
de fato criar uma relagdo com aquelas familias. Essa continuidade foi percebida de forma
positiva pelas familias que, segundo Alex, pareciam se sentir “seguras” com o "Grupo da

Fetal".

Muitas delas, inclusive, voltavam ao ambulatério para mostrar o bebé e apresentda-lo
aos médicos/pesquisadores. E é importante ressaltar que a posicdo institucional desses
pesquisadores como clinicos também faz parte desse repertério cientifico e tem
repercussdes em como a pesquisa foi organizada, quais objetivos foram priorizados. Por
exemplo, além da relacdo com as pacientes, o grupo também esteve preocupado com o que
Igor, um dos estudantes aqui mencionados, chamou de “o pés”, e de “reorganizar o sistema”
para receber de forma cada vez melhor esses novos pacientes (como o exemplo da
recomendacdo do raio-X). Essa é uma preocupacdo que ele aprendeu ali, no IMIP, com
pesquisadores/médicos/professores como Alex:

As pesquisas, muitas vezes, influenciam diretamente na nossa conduta
assistencial. Entdo, realmente, muitas das nossas pesquisas, o objetivo é
mudar nossa conduta assistencial. Proporcionar ao paciente, proporcionar ao
acompanhante, proporcionar aos familiares o melhor daquilo que a gente
tem, a partir da pesquisa. Para a gente, na assisténcia, € muito importante a
pesquisa, porque influencia diretamente no cuidado com o paciente na

assisténcia, e sempre a assisténcia acaba influenciando a pesquisa por tudo
isso, né? (Trecho de entrevista, maio de 2024)

Ao analisarmos o “Grupo da Fetal”, percebo como diferentes repertérios cientificos
podem estar menos focados na publicacdo de artigos e mais orientados para outros

resultados que, naquele contexto especifico, eram igualmente significativos. Diferentes
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grupos e pesquisas ndo apenas variam em suas técnicas, instrumentos, pertencimentos
institucionais e fontes de financiamento; eles também podem divergir em seus objetivos,
filosofias de trabalho e prioridades dentro de um projeto cientifico. Enquanto, para alguns, a
publicacdo académica pode ser o principal produto de uma pesquisa, para outros, a
prioridade pode estar no impacto direto sobre a assisténcia e o servico de saude em que
estdo inseridos. Ou, mais precisamente: as condi¢cdes e contingéncias da pesquisa podem
levar determinado grupo a investir mais em um objetivo do que em outro. O préximo grupo

me ajudara a seguir refletindo sobre os diferentes repertdérios das ciéncias do Zika.

2.3 O Nucleo de Apoio a Crianga com Microcefalia - NAM

Em 2015, assim como outros profissionais de saude de Recife, duas professoras de
Fisioterapia da UFPE comecaram a discutir a epidemia misteriosa que se alastrava pela
cidade: Carine Wiesiolek, uma mulher branca de 45 anos, de classe média, que se localiza
como alguém “no topo da piramide do privilégio”; e Karla Ménica Lambertz, também uma
mulher branca, com 60 anos a época, e longa trajetéria na docéncia e na clinica. Juntas,
coordenavam o Laboratorio de Estudos em Pediatria (LEPED), onde trabalhavam

diretamente com criangas e acumulavam experiéncia com diferentes diagndsticos.

Diferente do projeto de Alex Sandro, que comegou quase imediatamente, a pesquisa
de Carine e de Karla levou mais tempo para se estruturar. Como Carine explicou, as
primeiras especialidades acionadas, tanto na clinica quanto na pesquisa, foram Infectologia,
Obstetricia e Neurologia. A Fisioterapia sé foi incorporada mais tarde, apds as primeiras
caracterizacdes neurolégicas e de exames de neuroimagem—como aquelas realizadas pelo
“Grupo da Fetal” para descrever o desenvolvimento intrauterino. Além disso, ao contrario de
Alex, que estava inserido em um servico de saude, Carine e sua equipe—que apresentarei

melhor adiante—estavam articuladas principalmente a universidade.

Apesar dessa inser¢do tardia, Carine e Karla ja acompanhavam de perto a situacao,
sobretudo devido ao trabalho no LEPED. Antes da epidemia de microcefalia, suas pesquisas
no laboratério estavam voltadas para a paralisia cerebral (PC), uma condicdo que ja
apresentava uma enorme "demanda reprimida" de criancas e familias necessitando de

atendimento, como nos explicou Karla durante nossa entrevista em seu gabinete. Ou seja,
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antes mesmo do Zika, o acesso ao cuidado para criancas com deficiéncias ja era um
problema estrutural. Foi a partir desse olhar que, ao ouvirem falar sobre o aumento de casos

de microcefalia, Carine e Karla se perguntaram: “Para onde essas criangas vao?”

O Departamento de Fisioterapia onde Carine e Karla Moénica trabalhavam contava
com uma clinica-escola. No entanto, como Karla apontou, tratava-se de uma clinica que “ja
nasceu pequena” e que, sozinha, nao teria capacidade de absorver uma parcela significativa
dos pacientes com a SCVZ. Para contornar essa limitacdo, a primeira solucdo que as duas
professoras elaboraram foi integrar criancas com microcefalia as aulas praticas da
graduacgdo. Elas abriram vagas e reorganizaram as aulas para receber as criangcas—que,
segundo as primeiras caracterizacbes de neuroimagem, provavelmente necessitariam de
acompanhamento fisioterapéutico continuo. No inicio, algumas familias comecaram a levar
seus filhos para essas sessdes, mas, com o tempo, as professoras notaram um fenédmeno
inesperado: as familias ndo permaneciam. Isso as intrigou. Se sabiam que havia mais
pacientes do que vagas no sistema de atendimento da cidade, como explicar aquelas

desisténcias?

Ocorre que, a medida que a epidemia de microcefalia comecou a chamar
atencdo—inclusive em nivel internacional, como discutido no Capitulo 1—, as criangas
afetadas passaram a ser tratadas como a “prioridade das prioridades” dentro dos servicos de
saude. Esse status garantia as familias diretamente impactadas pela epidemia de Zika
prioridade no acesso a uma série de beneficios e politicas publicas, incluindo atendimento
médico, programas habitacionais como o “Minha Casa Minha Vida”, entre outros. Outros
antropologos ja discutiram as ambiguidades e contradicGes dessa priorizacdo (Scott, 2020).
Aqui, porém, aciono essa categoria para destacar que, ao menos inicialmente, a maioria das
criancas diagnosticadas com SCVZ foi rapidamente absorvida pelos servigos especializados,
reduzindo a demanda por outras alternativas de atendimento, como a clinica-escola da

UFPE.

Ao menos, foi assim que Carine e Karla Mdnica conjecturaram a baixa adesdo a
clinica-escola. Para elas, essa situacdo representava um desafio duplo. Primeiro, porque,
segundo as professoras, muitos dos servicos que passaram a atender essas criangas

careciam da expertise necessaria para lidar com quadros graves e multiplas deficiéncias.
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Segundo, porque elas também buscavam contato com essas familias para desenvolver suas
proprias pesquisas e aprofundar a compreensdao sobre as demandas especificas dessas

criangas.

Afinal, embora ambas estivessem altamente comprometidas com uma resposta
adequada a emergéncia em saude, Karla Modnica ndo hesitou em me dizer que a dupla
também tinha seus interesses cientificos. Elas tinham suas perguntas. E, mais do que isso,
ocupavam um espac¢o onde a pesquisa cientifica é estruturada, tabelada e diretamente
ligada a dinamicas institucionais, ou seja, a universidade (motiva¢cdes, motivacoes,
motivagdes!). Carine e Karla Mdnica sabiam que precisavam produzir pesquisa sobre aquele
fendbmeno—por muitos motivos. Havia a dimensdao do compromisso com a crise de saude
publica, frequentemente enfatizada. Mas também existiam questdes institucionais formais,
como a necessidade de manter ou aumentar a nota do programa de pds-graduacdo. Esse
aspecto, por sua vez, significava manter bolsistas, garantir financiamentos, viabilizar

pesquisas e sustentar toda uma cadeia de producdo académica.

Foi com esse horizonte em mente que as duas professoras estruturaram um projeto
de extensdo, o Nucleo de Apoio a Crianca com Microcefalia (doravante, NAM). A ideia era
vincular estudantes da pods-graduacdo ao trabalho de extensdo, possibilitando que
conduzissem pesquisas dentro dessa insercdo pratica. Assim, aqueles que ingressassem na
pos-graduacao e tivessem interesse em Fisioterapia pediatrica poderiam participar do NAM

e, a0 mesmo tempo, desenvolver suas investiga¢des

E foi exatamente isso que as duas “fisios” fizeram. Iniciaram um projeto de extensao
e, simultaneamente, submeteram um projeto de pesquisa ao Comité de Etica da
universidade. O objetivo do estudo era avaliar a inclusao escolar, o desempenho funcional, o
desenvolvimento motor e a fungdo motora grossa de criancas com Sindrome Congénita do
Zika Virus ao longo de 36 meses. Esse projeto funcionou como um guarda-chuva, abrigando
as pesquisas desenvolvidas pelos mais de quinze estudantes que passaram pela equipe. Em
nossa primeira entrevista com Carine, realizada em 2018 por Soraya Fleischer e Aissa Simas,
0 grupo contava com quatro estudantes de mestrado e oito de graduacdao. Na segunda,
realizada em 2022 por mim e por Mariana Petruceli, quase todas essas estudantes ja haviam

defendido seus TCCs e Dissertacées.
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A principal pergunta do projeto guarda-chuva era compreender e caracterizar a
funcionalidade dessas criancas—como se movimentavam, como interagiam com o mundo e
como sua inclusdo escolar e desempenho motor eram afetados. Para Carine e Karla Monica,
embora as caracteriza¢des por exames de imagem (como tomografias cerebrais e ultrassons)
fossem essenciais para entender a morfologia das lesGes neuroldgicas, esse tipo de pesquisa
ndo explicava como essas alteracdes se manifestavam no cotidiano das criancas. Como
Carine me disse em uma das entrevistas, era preciso ir além da estrutura do cérebro: “A

guestdo é como essas manifestacdes aparecem na vida pratica, na interagdo com o mundo.”

Por isso, elas defendiam a necessidade de caracteriza¢gdes funcionais, ampliando o
escopo das evidéncias sobre a SCVZ. Como explicou um dos estudantes da equipe: "E
preciso ver o que isso significa no dia a dia da crianca, da familia." Ao fazer isso, Carine e
Karla Ménica ndao apenas preenchiam uma lacuna no conhecimento sobre a SCVZ, mas
também reposicionavam a importancia das evidéncias fisioterapéuticas, argumentando que
a funcionalidade das criancas deveria ser tdo central na caracterizacdo da sindrome quanto

os marcadores biomédicos.

O primeiro passo das duas, uma vez criado o projeto de extensdo, era conseguir
encontrar participantes — tanto para o projeto de extensao quanto para a pesquisa a ele
associada. A solucdo veio da “busca ativa”, uma metodologia comum em pesquisas de saude
gue consiste em ir ativamente em busca de individuos que apresentam determinado critério
de inclusdo. A busca ativa vem em contraste com a demanda espontanea ou com o
encaminhamento — como no caso dos servicos acima citados. Ou seja, ao contrario de Alex
Sandro e o “Grupo da Fetal”, que receberam as pacientes em seu consultério por “demanda
espontanea”, o repertdrio cientifico das nossas fisioterapeutas envolveu outras estratégias
de “recrutamento”. Ou outras estratégias de “vinculagao”, de “vincular” criangas a pesquisa

(Marinho; Fleischer, 2025).

A estratégia do grupo para conseguir vincular criancas e familias foi acionar a busca
ativa nas associagdes que recebiam criangas com microcefalia associada ao Zika, como a
Unido de Maes de Anjos (UMA) e a Associacdo de Familias e Mdes Raras (AMAR). Outras
antropdlogas (Valente et al.,, 2024; Marques, 2021; Quadros; Matos; Silva, 2020) ja

escreveram sobre a centralidade dessas associagdes na organiza¢do das familias diretamente
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afetadas pela epidemia. Por meio das associacoes, as familias acessavam doacdes de fraldas,
leite, canulas de sonda e outros itens essenciais. Além disso, essas organizacdes
desempenharam um papel fundamental na luta por direitos e beneficios, articulando, por
exemplo, a insergdo de um medicamento anticonvulsivante amplamente utilizado por
criancas com SCVZ na lista de remédios disponibilizados pelo SUS. A UMA, especificamente,
esteve envolvida em negociacbes para garantir o acesso ao Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC), além de promover redes de apoio, solidariedade e amizade entre as

familias afetadas.

Um pesquisador interessado em investigar a experiéncia das familias afetadas pela
epidemia, se bem informado sobre essa realidade, reconheceria a relevincia e a
centralidade dessas associagdes. Nesse sentido, a estratégia do NAM refletia, por parte das
fisioterapeutas envolvidas, um conhecimento prévio sobre o contexto das familias que
desejavam alcancar. Elas compreendiam a dinamica desses grupos e sabiam que as
associacbes eram espacos fundamentais de acolhimento e organizacdo coletiva. Nossa
propria pesquisa prévia com essas familias nos levou inidmeras vezes a essas mesmas
instituicGes, onde se realizavam palestras, oficinas e a distribuicdo de itens basicos, como
leite em po, remédios e fraldas, conforme as necessidades do momento. As fisioterapeutas
estavam cientes da importancia dessas associagdes e das possibilidades que ofereciam para
estabelecer vinculos com as familias, tornando-as aliadas centrais em suas estratégias de

vinculagao.

Embora a busca ativa nas associacdes fosse uma estratégia promissora, ela ndo era
simples de executar. Ao analisar nossas entrevistas da pesquisa, percebi que, quando as
familias chegavam aos cientistas por demanda espontanea, a transicao entre seus status de
pacientes e participantes de pesquisa parecia mais fluida, quase natural. As criangas tinham
demandas de saude, e a pesquisa cientifica frequentemente surgia associada ao pacote do
servico — um tema que serd problematizado e debatido no Capitulo 4. No caso da busca
ativa, entretanto, o recrutamento parecia mais desafiador, pelo menos para o grupo de
fisioterapeutas do NAM. Nesse cendrio, ndo havia uma demanda direta das familias — e sim

dos pesquisadores.
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Além disso, quando o grupo do NAM chegou a essas familias e associa¢des, muitas
maes ja estavam, segundo varios depoimentos, cansadas. Se a Infectologia, a Neurologia e a
obstetricia foram dreas altamente demandadas no inicio da epidemia, a Fisioterapia
ingressou nesse cendrio em um momento posterior, quando muitas dessas familias ja
haviam passado por diversos encontros cientificos. De acordo com Carine e sua equipe,
algumas das primeiras pesquisas realizadas nos servicos tiveram repercussoes negativas na
imagem da pesquisa cientifica para essas familias. Ou seja, muitas das demandas que
inicialmente levaram essas maes a participar das pesquisas nao foram atendidas a contento,
levando-as a um processo de avaliacdao, questionamento e critica sobre o que estava sendo

produzido como ciéncia.

Foi o que Patricia Meirelles, que, em 2017, cursava o mestrado junto ao grupo do
NAM, explicou para mim e para Mariana Petruceli em uma entrevista realizada no LEPED em
maio de 2022. Com um tom suave e gesticulando suas maos brancas, Meirelles nos contou o

seguinte:

Quando eu cheguei aqui [em 2017], elas [as maes] ja tinham passado por
uma época que foram bombardeadas de pesquisa. A gente entende o lado do
pesquisador, que é pra realmente poder dar uma qualidade de assisténcia pra
crianca adequada, né? Mas a gente também entende o lado das maes, por
qué? Elas... Pelo que elas me falaram, né, que a gente soube, falaram de uma
forma assim... Elas ja vieram armadas, mas eu entendo, né, é uma questao
de instinto protetor mesmo... E que, elas relataram que muito pesquisador
coletava, entrevistava e ndo dava retorno nenhum, entdo elas ndao sabiam
nem o que estava acontecendo. Entdo é complicado, né? Vocé quer uma
resposta. Nao que seja de imediato, mas vocé quer uma resposta. E ai quando
eu cheguei aqui, elas ja passaram por todo esse bombardeio, e ja estavam
cansadas. Entdo eu ficava até sem jeito de falar “olha, sou mais uma pessoa
gue vai te fazer uma entrevista de 50 minutos”, entendeu? (Trecho de
entrevista, maio de 2022)

Assim, quando o grupo de fisioterapeutas do NAM abordou essas familias, encontrou
um cenario onde elas ja estavam em uma fase mais analitica e reflexiva. Elas haviam
experimentado multiplos encontros com a ciéncia — seus pesquisadores, instrumentos e
técnicas — e o saldo final nem sempre foi satisfatorio. Nao bastavam diagndsticos, exames e
imagens técnicas, e, muitas vezes, nem mesmo isso era devolvido a elas. Embora essa

discussdo sobre as expectativas e a comunicabilidade da ciéncia seja aprofundada em outro

115



capitulo, trago essas informacGes aqui para contextualizar a leitora sobre o momento de

inicio da pesquisa do grupo de Fisioterapia.

Conseguir vincular participantes para avaliar a funcionalidade das criangas foi um
dos principais desafios enfrentados pela equipe do NAM/LEPED. Em vez de enxergar essa
dificuldade como um obstaculo isolado, podemos perguntar: a partir de quais repertérios
essa equipe lidou com essa dificuldade? Uma das estratégias adotadas foi a oferta de
pequenas contrapartidas ao longo do processo de pesquisa. Dada a alta demanda por
tecnologias assistivas, geralmente de custo elevado, a equipe do NAM comecou a
desenvolver formas de fornecer essas tecnologias de maneira acessivel. Um exemplo disso
foi o trabalho realizado para auxiliar bebés que apresentavam dificuldade no controle do
pescoco e passavam longos periodos deitados, o que poderia comprometer o sistema
respiratério. Pensando nisso, o grupo organizou uma oficina para a construcdo de calcas de
posicionamento. As calgas de posicionamento sdo confeccionadas a partir de calgas jeans
preenchidas com sacos plasticos ou outro material macio, permitindo que a crianga seja
posicionada de forma mais adequada tanto ao sentar quanto ao deitar. Esse processo nao
apenas atendeu a uma necessidade pratica das familias, mas também envolveu uma ampla
rede de colaboracdo, como explicou Maria Lucia Galvao. “Malu”, como é conhecida no NAM,
¢ uma mulher branca, alta, de cabelos lisos. Eu, Isadora Valle e Isabella Barbosa a

entrevistamos em um café um pouco barulhento no bairro da Torre, em Recife:

Entdo a gente saia pedindo doacgGes, saia pedindo... calcas, sacos plasticos.
Que foi assim, [rindo] a gente nunca pegou tanto saco plastico em Recife
como nessa época. Que a gente ia no mercado e dizia “6, da pra gente pegar
uns sacos plasticos aqui?” A gente fazia, a gente pegava doacdo, e isso
também envolveu a comunidade académica, porque foi numa época de mais
uma greve |ld na federal. A mae de Carine também participou muito
ativamente porque ela é assim uma costureira de mao cheia. Entdo a gente
juntou todo mundo, comunidade académica, professores, alunos do
laboratdério e que nao eram do laboratdrio, a mae de Carine, entdo a gente
fazia as calgas, colocava enchimento, ela costurava sabe (Trecho de entrevista,
setembro de 2022).

Além das oficinas de calcas de posicionamento, o grupo também promoveu oficinas
de manobras fisioterapéuticas e desenvolveu parapddios de papeldao, permitindo que as
familias tivessem acesso a essa tecnologia assistiva, que, em sua versdao industrial, é

extremamente cara. O parapddio é um adequador postural que auxilia a crianca a se manter
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em pé. Normalmente, trata-se de uma estrutura de madeira com uma base no chdo e uma
haste posterior que da sustentacdo ao corpo da crianca. Na parte frontal, hd ainda um
suporte para as maos. No contexto da epidemia de Zika, esse equipamento representava
uma tecnologia assistiva de dificil acesso para muitas familias. Diante desse cendrio, o grupo
do NAM buscou alternativas para viabilizar a producao de parapddios mais acessiveis. Foi
nessa busca que uma das estudantes do NAM descobriu, durante uma oficina com uma
professora vinculada a USP, os parapddios de papeldao — uma solugdo inovadora e de baixo

custo.

Vale destacar que todas essas iniciativas foram realizadas sem qualquer
financiamento. Esse foi um ponto enfatizado com frequéncia durante nossas 9 entrevistas
com participantes do NAM. “Circulou bastante grana, mas esse dinheiro ndo chegou nem
perto da gente”, disse Karla Moénica, num misto de jocosidade e frustracdo. Ou seja, o
trabalho do grupo nos convida a refletir sobre como fazer ciéncia quando elementos
fundamentais para um repertério investigativo — como recursos e financiamento — ndo estdo
disponiveis. O grupo de fisioterapeutas nos mostra uma ciéncia que “tira leite de pedra”,
como brincou Karla Moénica. E também nos deixa uma questdo incObmoda: por que nossas

colegas da Fisioterapia tiveram tanta dificuldade para acessar financiamento?

Aos poucos, negociando e re-negociando, a equipe conseguiu reunir um numero
adequado de criangas para avaliagdo. Como cada mestrando do grupo tinha um recorte
especifico, as metodologias variaram. Patricia Brito (Brito et al., 2022) investigou a distancia
percorrida pelas familias para acessar terapias para as criangas, utilizando
georreferenciamento. Afonso Tavares (2019) concentrou-se na insercdo escolar das criancas,
analisando a funcionalidade no contexto educacional. Labibe Magalhdes (2018) estudou o
uso dos parapddios, avaliando sua eficdcia na postura das criangas. Milena Monteiro (2018)
analisou o impacto de metodologias aqudticas no relaxamento das criancas. Maria Lucia
Galvao (Lima; Galvdo, 2019), citada anteriormente, atuou como assistente no projeto de
uma terceira mestranda interessada em avaliar e caracterizar o desempenho funcional das

criangas, com foco no desenvolvimento motor e na fungdao motora grossa.

As atividades de extensdo ndo foram apenas um meio de aproximacdo com as

familias, mas se tornaram elementos fundamentais no repertério de pesquisa desses
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estudantes. Foi por meio da extensdo que muitos conseguiram acesso ao campo e puderam
desenvolver seus estudos. Porém, assim como no caso de Alex Sandro e o “Grupo da Fetal”,
as fisioterapeutas do NAM também enfrentaram dificuldades para publicar seus resultados.
Os desafios enfrentados pelo NAM pareciam associados a receptividade dos pareceristas aos
estudos do grupo. Ou seja, eram dificuldades da ordem da constru¢do das evidéncias

apresentadas.

Segundo Carine, pareceristas frequentemente classificavam as investigacdes do NAM
como “muito regionais”. Durante nossa entrevista, Carine argumentou que essa
caracteristica era, na verdade, um reflexo da prépria epidemia: Recife foi o grande epicentro
da crise sanitdria. Para ela, havia questdes de “nome” e “credibilidade” que influenciavam na
aceitacdo ou recusa dos artigos. Outros grupos, mesmo com amostras igualmente

regionalizadas, tiveram mais facilidade para publicar.

Nos artigos que conseguiram ser publicados, a caracterizacdo da SCVZ aparece
associada a “atrasos” no desenvolvimento infantil. Esse atraso foi avaliado por meio de
escalas de desenvolvimento, aferidas tanto pela observagao direta das criangas quanto por
entrevistas com suas principais cuidadoras, predominantemente as maes. Em um dos artigos
(Tavares et al., 2020), a SCVZ é caracterizada como uma condicdo neurolégica complexa que
resulta em atrasos significativos no desenvolvimento motor, sensorial e cognitivo das
criangas afetadas. A caracterizacdo clinica da sindrome inclui aumento do tonus muscular,
persisténcia de reflexos primitivos, hiperreflexia, clonus e epilepsia, além de progndsticos
desfavoraveis em relacdo a mobilidade independente. A avaliacdo desses “atrasos” foi
realizada por meio de escalas de desenvolvimento — como o Gross Motor Functional
Classification System (GMFCS), que avalia os niveis de funcionalidade motora grossa em
criangas com paralisia cerebral, variando de | (leve comprometimento) a V (severa limitagao
motora, com necessidade de assisténcia total), e o Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), que avalia a funcionalidade infantil em trés dominios: habilidades
funcionais, assisténcia do cuidador e modificacdes ambientais, gerando escores que indicam
o grau de independéncia nas atividades de vida diaria. Esses instrumentos indicaram niveis

elevados de dependéncia para atividades de vida didria e mobilidade.
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Apesar de também ndo terem alcancado grande visibilidade em publicacdes, o
repertério do NAM evidencia formas alternativas de coordenacdo de pesquisa: a capacidade
de produzir conhecimento sem financiamento, o desenvolvimento de estratégias de
comunicacdo e vinculo com as familias, e a experimentacdo de instrumentos e técnicas
adaptadas ao contexto. Mesmo diante dessas dificuldades, o NAM conseguiu, a partir de seu
repertério: Produzir artigos cientificos, desenvolver atividades de extensdo, participar de
capacitacOes, elaborar cartilhas de atendimento para criancas com SCVZ no campo da
Fisioterapia, evidenciando outro tipo de repertério — o da ciéncia que vira evidéncia para

politicas publicas e tratamentos de saude.

Além disso, o NAM teve um impacto significativo na formagdo de pessoas. Em
diversas entrevistas, tanto as coordenadoras quanto as estudantes enfatizaram que a
formacdo foi um dos aspectos mais valorizados dentro da construcdo daquele grupo de
pesquisa. Maria Lucia, Patricia, Afonso, Milena e outras estudantes com quem conversamos
destacaram que a coordenacdo de Carine e Karla sempre reforcava o carater formativo dos
esforcos cientificos do grupo. Esse enfoque ndao apenas estruturou a dinamica coletiva do
NAM, mas também reverberou nos repertérios individuais dos estudantes, moldando suas
trajetérias académicas e profissionais. A experiéncia de pesquisa durante a epidemia de Zika

ampliou e qualificou a formacgao dos estudantes:

A epidemia de Zika qualificou ainda mais a minha formacdo, nessa base
social, assim, eu acho que me fez mostrou ainda mais o valor disso, né, de
estar fazendo uma pesquisa com impacto, com um determinado contexto. Eu
guero fazer uma pesquisa sem unicamente trazer o que eu t6 observando,
sem unicamente trazer sinalizagdes de caminhos para solugdes. Eu quero
trazer e mostrar, e talvez até fazer a solugdo acontecer (Trecho de entrevista
com Afonso Tavares, 2022)

Entdo, isso foi muito importante no processo, no meu processo de formacgao
porque eu digo que o laboratdrio, a experiencia que eu tive principalmente
com o Zika me formou na profissional que eu sou hoje. De empatia, de olhar
a familia, de entender a situacdo da vulnerabilidade social (Trecho de
entrevista com Maria Lucia Galvao, 2022)

A experiéncia com o Zika lhes fez perceber que ciéncia também é relacdo e que
construir boas relacdes da trabalho, exige reflexao, revisdo, recalcular rotas e didlogo. A
experiéncia no NAM, como relatou Afonso Tavares, |he deixou mais alerta para a

importancia de manter a guarda em todas as etapas de uma pesquisa cientifica: seja na
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elaboracdo do projeto, na forma como os participantes serdo abordados, na construcdo dos
resultados e devolutivas. Ou seja, foi uma experiéncia que teve impacto no repertério
metodoldgico desses jovens cientistas e profissionais de saude em formacgdo (Fleischer,

2023c).

O momento especifico em que a pesquisa do NAM comecou, por exemplo, exigiu de
todos os pesquisadores muito jogo de cintura para conseguir “vincular” as familias, que,
corretamente, estavam reagindo a incbmodos (e até violéncias) que sentiram durante seus
encontros com tantas pesquisas, sobretudo anteriores a chegada da equipe do NAM. Isso é
algo comum no mundo da produgdo do conhecimento: é preciso recalcular rotas, refazer
estratégias. Nessa movimentacdo, objetivos também sdo retracados e rearranjados. Assim
como Igor Florencio nos mostrou acima, com o “Grupo da Fetal”, Patricia concorda que o
repertério do NAM foi organizado mirando em publicacBes, claro. Mas o grupo possuia
outros objetivos em mente que foram satisfatoriamente coordenados e executados, como a
formacdo, por exemplo. Contudo, como Patricia também lembrou, tais objetivos ndo sao

eles mesmos satisfatoriamente reconhecidos pela comunidade académica mais ampla:

Eu fico muito chateada nas pds é que as pessoas perguntam: “Vocé vai fazer
essa pesquisa pra publicar em que revista?” sabe, mas ndo pensa assim:
“Poxa, eu quero buscar uma solucdo pra ajudar essas pessoas”. Entdo pensa
no curriculo, mas ndao pensa na responsabilidade social que é o principal.
Entdo, hoje em dia, o pesquisador é avaliado pelo niimero de publicagdes, e
ndo pelo impacto na sociedade. Um dos nossos resultados foi a oficina de
parapddios de papeldo, porque a gente entende que as familias sdo de
condicdo socioeconémica mais baixa, entdo pra que que eu vou inventar um
equipamento que nao chega nem no servigo pra elas, que é caro? Mas o que
gque a CAPES ou outros vao avaliar a produtividade do cientista?
Equipamentos no laboratodrio, de alto custo, sabe (...) E ai quem tem mais
chance de ganhar financiamento, um laboratério todo equipado ou um
laboratério com coisas de baixo custo? Infelizmente é assim que funciona
aqui, né, e a gente se sente pressionado em ter que publicar o tempo todo,
porque, se ndo, o programa pode fechar. Mas e o impacto social que isso
pode causar, né? (Trecho de entrevista, maio de 2022, énfase minha)

O trabalho do NAM (e, por comparacao, do “Grupo da Fetal”) chama atencdo para
como repertdrios cientificos, embora ricos por sua diversidade, s3do também
hierarquicamente avaliados de formas que, segundos nossos interlocutores, precisam ser
elas mesmas reavaliadas porque tém um impacto direto nas possibilidades desses outros

objetivos serem considerados relevantes e icones de bons processos investigativos. O NAM,
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para atingir seus objetivos (e a publicacdo era um deles) precisou tracar caminhos em meio a
um campo cientifico duro: o grupo nao tinha financiamento, nao tinha a insergao especifica
no servico de referéncia para a sindrome. O conceito de repertdrios é etnograficamente
interessante justamente porque possibilita ver como diferencas nos elementos dos
repertérios levam a diferentes execugbes e praticas praticas de construcao de conhecimento
durante a epidemia de ZV — e deixa pistas sobre como podemos melhor conceber, avaliar,
financiar repertérios diversos (contemplando ndo apenas diferentes objetivos, mas também

diferentes metodologias, desenhos, parcerias, expectativas, etc)

2.4 Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saide e Gestao de Servigos para
Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neuroldgicos Relacionados com Zika em

Pernambuco, Brasil.

Nosso terceiro e ultimo grupo que retratarei neste Capitulo é formado por uma
equipe de antropdlogas vinculadas ao Nucleo Familia, Género e Sexualidade (FAGES), um
nucleo de pesquisa fundado em 1982 pelo antropdlogo Russel Parry Scott como parte do
Programa de Pds-Graduagdo em Antropologia da Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE). O FAGES se destaca como um dos grupos de pesquisa mais antigos e consolidados da
Antropologia brasileira. Ao longo de seus mais de quarenta anos de existéncia, o nucleo tem
se dedicado ao estudo das dinamicas de género, familia, saude e sociedade. Inicialmente
conhecido como Grupo Familia no Nordeste, o FAGES surgiu com o objetivo de investigar as
diferencas nos padrdes de organiza¢do familiar, combinando andlises de dados censitarios
com pesquisas etnograficas em diversos contextos sociais. Desde sua origem, o grupo
adotou uma perspectiva feminista, destacando a importancia da posicao social das mulheres

na analise da organizacao social.

Além disso, suas pesquisas incorporam discussdes sobre classes sociais e processos
de estratificacdo, contribuindo para uma compreensdo mais ampla das relacbes entre
familia, género e desigualdade social (Lindoso, 2025; Quadros; Scott, 2016). O FAGES
também formou muitas antropélogas e antropdlogos que, hoje, ocupam assentos como
professores em diversas universidades no Brasil. E um grupo muito bem consolidado, com
pesquisas com grande circulacdo nacional, que conseguiu articular e manter relagdes com

muitas pesquisadoras e instituicdes. No campo da Antropologia da Saude (recorte
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importante no caso da epidemia de Zika), o FAGES também marca uma presenca importante

nas redes, eventos e congressos dedicados a esse subcampo da disciplina Brasil afora.

Achei importante apresentar esse breve histérico do FAGES porque, ao contrario dos
dois grupos anteriores, que comecaram a se organizar durante a epidemia de Zika, a
pesquisa “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Saude e Gestao de Servicos para
Mulheres e Seus Filhos com Distirbios Neurolégicos Relacionados com Zika em
Pernambuco, Brasil” (doravante, “Etnografando Cuidados”). foi construida dentro de um
nucleo que ja possuia uma longa tradicdo de investigacdo. Ou seja, o FAGES ja contava com
um modus operandi préprio, um repertério consolidado, treinado e afinado. Quando
comecaram a surgir as primeiras discussdes sobre a epidemia de Zika e microcefalia, o
nucleo do FAGES ja vinha trabalhando com temas como género, familia e saide — e a
epidemia se desenrolava ali, na prépria cidade onde o grupo estava sediado, Recife. A
Varzea, segundo maior bairro da cidade, abrigava tanto a UFPE, sede do FAGES, quanto as
casas de algumas das familias afetadas pelo Zika — as interlocutoras do grupo. Ao
comecarem a ouvir sobre a epidemia de Zika, essas cientistas antropélogas de Recife — assim
como os cientistas obstetras e fisioterapeutas — também comegaram a pensar que era
importante etnografar e participar daquele momento (“caracteriza-lo” in an anthropological
sense), como pontuou a antropdloga Luciana Lira em uma entrevista concedida a

pesquisadora Isadora Valle em um simpatico café no bairro do Espinheiro, em Recife:

E, obviamente, como a gente td aqui em Pernambuco, e aqui foi o auge, todo
mundo pensava sobre isso. Conversava, especulava a respeito. Entdo, era
todo mundo muito mais ligado ao que é que causou isso. A discussdo era
sempre essa. E a gente queria saber mais o que isso significava na vida dessas
pessoas (Trecho de entrevista, junho de 2023).

O FAGES, como procurei descrever acima, ja possuia uma ampla tradicdo em
pesquisas etnograficas em Recife, com atuagdo junto a grupos de camadas populares e
instituicbes de saude. O nucleo jad contava com um repertério tedrico e metodoldgico
consolidado, além de uma equipe de professores e estudantes com experiéncia prévia de
trabalho conjunto. Além disso, trazia uma forte énfase em Antropologia aplicada, o que
ampliava sua capacidade de interlocucdo com politicas publicas e servicos de saude. Ou seja,
quando a emergéncia da epidemia de Zika se apresentou, o FAGES ja dispunha de um

repertério bem estruturado para a producdo de conhecimento antropoldgico. Entre os trés
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grupos analisados aqui, o FAGES era, a época, o mais “azeitado”, com uma trajetéria

consolidada e métodos ja afinados para conduzir investigacdes etnograficas nesse contexto.

Talvez, para Sabina Leonelli e Rachel Ankeny — a dupla que me inspirou a utilizar a
noc¢ao de repertério — o FAGES seja o Unico dos trés grupos aqui analisados que de fato
possua um repertério consolidado no sentido que elas propdem. E possivel que elas ndo
concordassem que IMIP e NAM possam ser descritos como portadores de repertdrios no
mesmo nivel. Isso porque, ao trabalharem com a noc¢do de research repertoires, Leonelli e
Ankeny a utilizam para analisar redes mais amplas, relativamente estaveis e replicaveis,
como as pesquisas em biologia marinha sobre recifes de corais. Em um artigo publicado em
2020, as autoras descrevem como, entre a década de 1990 e os anos 2000, mudangas nesse
campo levaram a criagdo do Coral Disease Consortium, uma rede de pesquisadores e
representantes de agéncias federais. Um dos produtos desse consdrcio foi um relatério que
estabelecia diretrizes e sugestdes para estruturar pesquisas futuras sobre biologia dos corais
(Ankeny; Leonelli, 2020). Nesse relatdrio, foram identificados objetivos gerais para a
pesquisa com corais e, sustentando a implementacdo desses objetivos, estava uma série de

pressupostos e compromissos metodoldgicos, conceituais e organizacionais (Ibid).

E para pensar nesses elementos compartilhados — objetivos, métodos,
conceitualizacOes e formas de organizacdo da pesquisa — que as autoras acionam a nocao de
repertério. Segundo elas, esse enquadramento permite “descrever, analisar e explicar as
condicOes sob as quais grupos de pesquisadores se organizam e formam comunidades
epistémicas relativamente estaveis e sistemas de pratica” (Ankeny; Leonelli, 2020:23). Me
parece, portanto, que a dupla propoe esse conceito para analisar redes cientificas mais
amplas e longitudinalmente estruturadas, que tenham alcangado uma certa estabilidade e

replicabilidade.

Diante dessa definicdo, o IMIP e o NAM poderiam ser considerados casos-limite ou
mesmo “repertdrios emergentes” — ou seja, grupos que desenvolveram estratégias préprias
de producdo de conhecimento, mas sem a mesma consolidacdo e replicabilidade que
caracterizam o repertorio do FAGES. No entanto, é justamente essa caracteristica emergente
e situada que me interessa aqui. Meu objetivo neste Capitulo ndo é apenas aplicar o

conceito de repertorio como definido por Ankeny e Leonelli mas sim explora-lo
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etnograficamente para compreender como esses grupos articularam suas préprias formas
de coordenacdo e producdo de conhecimento sobre a SCVZ. Se para Ankeny e Leonelli um
repertério consolidado implica reprodutibilidade e continuidade, meu uso desse
enguadramento enfatiza os processos através dos quais pesquisadores constroem e ajustam
repertérios em contextos emergenciais. Meu foco estd menos na estabilidade e
replicabilidade e mais na dindmica da construcdo de praticas cientificas em momentos de

crise.

Apesar das adaptacdes que proponho, acredito que faz sentido continuar usando a
nocao de repertério, especialmente considerando o didlogo de Ankeny e Leonelli com
Becker e Faulkner (2013). Afinal, uma das perguntas centrais no trabalho da segunda dupla é
como os musicos de jazz que eles acompanharam etnograficamente conseguiam tocar
juntos sem ensaiar, muitas vezes sem nunca terem se encontrado antes. No caso dos grupos
aqui analisados, os pesquisadores possuiam habilidades, conhecimentos e vinculos
institucionais que |hes permitiram coordenar esforcos — mesmo sem um repertério
consolidado no sentido mais estrito. Assim, ao invés de pensar o IMIP e 0o NAM como grupos
sem repertorio, sugiro que eles desenvolveram micro-repertorios locais emergentes, onde
pesquisadores de diferentes dreas precisaram articular métodos, infraestruturas e
interlocutores para produzir conhecimento sobre a SCVZ. Essa abordagem permite visibilizar
como a producdo cientifica acontece em condicdes instdveis, e como repertérios podem

emergir, se reconfigurar ou se dissolver ao longo do tempo.

Aqui, é importante enfatizar também o impacto da urgéncia da epidemia na
conformacdo desses repertérios. A atipicidade do cendrio trouxe novos elementos que
precisaram ser recoordenados, mesmo dentro de nucleos ja consolidados como o FAGES,
que ja vinha “tocando junto” em diversos anthropologica venues (para seguir com a
metafora do jazz). Ou seja, ainda que o FAGES fosse um grupo bem treinado, estdvel e
replicado, o contexto exigiu um replanejamento, uma reorientacdo de estratégias. Como o
préprio grupo expressou: "precisamos entender isso aqui e entender como vamos tocar essa

resposta".

Em alguns casos, como na pesquisa “Etnografando Cuidados”, a atipicidade da

epidemia envolveu também uma mudancga significativa no acesso a financiamentos, que
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antes da crise raramente estavam disponiveis para a Antropologia. Com a emergéncia do
Zika, novas possibilidades se abriram, permitindo que grupos como o FAGES ampliassem e
reorganizassem seu repertdrio de pesquisa. Ana Claudia, uma mulher negra de cabelos
cacheados que, a época, estavam iluminados por mechas californianas, explicou isso para
Isadora Valle e Caroline Franklin em uma entrevista conduzida na sala do FAGES, no campus

da UFPE:

O Zika impactou de diversas formas a nossa sociedade e impactou muito
também a ciéncia. Porque ele teve um tratamento que outras doengas ndo
tiveram, outras epidemias ndo tiveram. Entdo houve muito financiamento
mesmo para isso, eu lembro que abriram varios editais, e eram editais com
um montante de dinheiro bem considerdvel, porque a gente ndo é
acostumado com isso nas Ciéncias Humanas, né, de trabalhar com editais
com muito dinheiro. Mas tinha sim muitos editais sendo abertos (Trecho de
entrevista com Ana Claudia Rodrigues, 2023).

Esse cenario de urgéncia epidemioldgica veio, portanto, acompanhado por um
cenario de abertura financeira para a ciéncia — um aspecto que transformou ndo apenas o
que era possivel pesquisar, mas também como esses grupos estruturaram suas
investigacdes. No caso do FAGES, os novos financiamentos possibilitaram um rearranjo
metodoldgico e ampliaram as escalas de colaboracgdo e interlocucdo, tanto dentro do Brasil
guanto internacionalmente. A movimentacdo do repertério do FAGES comecou a tomar
forma. Na mesma sala onde minhas colegas realizaram a entrevista com Ana Claudia, muitas

reunioes aconteceram, como ela mesma relembrou:

Eu lembro que aqui nessa sala a gente se reunia com ideias assim, muito sem
saber ainda por onde comecar, o que fazer, e Scott, como ja tinha muita
experiéncia com pesquisa, com pesquisas anteriores, a gente foi montando a
partir também do perfil do FAGES. “O que o FAGES ja trabalha?”. [E o FAGES]
Ja trabalhava com saude, ja trabalhava com género, ja trabalhava com essa
qguestdo reprodutiva... Entdo fomos ver como é que a gente ia juntar tudo
para fazer esse projeto (Trecho de entrevista, junho de 2023).

Foi nesse contexto que o nucleo comegou, de fato, a organizar a pesquisa
“Etnografando Cuidados”. O grupo obteve dois financiamentos: um do CNPq e outro da
FACEPE. Embora formalmente submetida como dois projetos distintos, a pesquisa foi
concebida como um Unico esforco investigativo, cujos resultados seriam adaptados para
atender as exigéncias de cada agéncia financiadora. O edital da FACEPE contemplava viagens

e parcerias internacionais, permitindo ao FAGES se aproximar da Universidade de Sussex, na
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Inglaterra. Ja o edital do CNPq fortaleceu a colaboracdo do grupo com pesquisadores da

Fiocruz/RJ, ampliando as conex&es nacionais.

Além dessas parcerias, a pesquisa se organizou em torno de dois eixos centrais: o das
familias e o das institui¢des. E, nesses eixos, a equipe distribuiu suas expertises, com alguns
pesquisadores se dedicando mais a um eixo do que a outro. No entanto, as reunides
semanais garantiam a articulacdo entre os dois lados da investigacdo, promovendo tanto

encontros organizativos e deliberativos quanto discussdes tedricas e metodoldgicas.

O eixo das familias ficou sob a coordenacdo de duas bolsistas, uma de doutorado e
uma de pos-doutorado — respectivamente, Fernanda Meira e Luciana Lira — cujas bolsas
foram disponibilizadas por meio do projeto submetido ao edital do CNPq. Esse eixo tinha
como objetivo acompanhar o cotidiano das familias diretamente afetadas pela epidemia.
Inicialmente, o grupo pensou em comecar com entrevistas, para depois aprofundar o campo
com observacdo participante. No entanto, como explicou Luciana Lira, houve uma demora
na aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica, o que impediu a realizacdo imediata das

entrevistas.

Essa demora, por mais que inicialmente fosse vista como um obstaculo, acabou
reconfigurando a forma como o grupo mobilizou seu repertério. Sem poder conduzir
entrevistas formais, as pesquisadoras do eixo das familias comecaram a frequentar o campo
para observar dindmicas e mapear redes de interacdo. Com o tempo, essa abordagem se
mostrou benéfica, pois permitiu que as antropdlogas entendessem melhor a estrutura de
relacdes que permeavam aquele espago antes de inserirem a pesquisa de maneira mais
direta. Assim como no caso do NAM, um dos primeiros espacos procurados pelo FAGES
foram as associagdes de familias de pessoas com deficiéncia ou de crianc¢as diagnosticadas
com SCVZ. No entanto, ao chegarem nesses espagos, as antropdlogas se depararam com um
campo ja saturado pela presenca de outros pesquisadores, principalmente da Medicina,

como postulou Ana Claudia:

Mas a gente chega nesse espaco ja bem, digamos, ocupado por esse outro
campo de pesquisa que vinha mais da Medicina mesmo e da saude publica. E
a gente, no comeco, sentiu muita dificuldade porque a gente tinha
dificuldade do acesso a rede das mulheres mesmo né, porque elas ja vinham
ali sendo trabalhadas mesmo ali e era mais uma pesquisa que chegava para
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elas. Entdo, a gente sentiu muito esse campo tensionado nesse sentido né,
elas ja estavam exaustas também de tanta pesquisa (Trecho de entrevista,
junho de 2023).

Diante disso, a equipe optou por nao conduzir entrevistas em um primeiro
momento. Luciana Lira, uma mulher branca e de cabelos lisos e longos que, a época, atuava
como bolsista de pds-doutorado do projeto, contou um pouco mais sobre isso para Isadora

Valle:

Entdo. Esse tempo do projeto ndo ter sido aprovado. Ndo é de ndo ter sido
aprovado, foi o tempo da aprovagao do comité. Foi importante, porque entrei
em campo sem a pressa de “ah, preciso fazer entrevista”. “Olha, tudo bom?
Meu nome é fulaninha, eu quero...”. E, logo de cara, como falei, encontrei
um campo saturado. Quando vocé falava assim, “mas vocé é de onde?”, “ndo,
eu sou pesquisadora”. Assim, era notavel nos gestos, e declaradamente nas
falas, “ah, ninguém aguenta mais pesquisador”, sabe? “Ah, mais um
pesquisador”. E dai, ficou muito claro pra mim que eu tinha que mudar a
abordagem, eu tinha que mudar metodologicamente meu foco, assim. Como
é que eu ia chegar e eu ia entender essa realidade? Meu foco principal ndo
era a entrevista. Meu meio de abordagem da realidade ndo ia ser a
entrevista. Ndo ia ser a entrevista que ia me dar essas respostas (Trecho de
entrevista, junho de 2023).

Ou seja, ter um tempo antes de ativar completamente o repertério do FAGES
permitiu a equipe refletir sobre sua adequacdo ao contexto especifico da SCVZ. Esse periodo
ndo foi apenas um intervalo burocratico, mas um espaco de ajuste, no qual as pesquisadoras
puderam afinar seu repertdério metodoldgico, tornando sua abordagem mais sensivel a
saturacdo do campo e as dindmicas sociais que ali se desenrolavam. Essa adaptacdo foi
fundamental para reformular a relacdo entre pesquisadoras e interlocutoras, garantindo que
a pesquisa ndo apenas fosse bem recebida, mas que se construisse de maneira ética e

colaborativa.

Uma vez aprovado o projeto, a equipe do eixo das familias comecou a acompanhar
mulheres e criancas em diversos espacos do seu cotidiano: audiéncias publicas, 6nibus e
carros de aplicativo, sessbes de reabilitacdo em diferentes areas, farmadcias populares,
igrejas, festas. Como explicou Luciana Lira, o eixo se organizava “a partir das demandas das
familias”. Novamente, a categoria “demanda” aparece, mas aqui com um significado

distinto. No caso do “Grupo da Fetal”, falei da “demanda espontanea” por atendimentos,

127



servicos e exames. Ja para o grupo do “Etnografando Cuidados”, as demandas das familias
ndo eram tdo diretas, exigindo um trabalho ativo por parte das antropdlogas para
compreendé-las. O que o FAGES, com seu repertério, poderia oferecer? Esse processo se
assemelha a estratégia do NAM, mas com resultados completamente distintos, justamente

porque cada grupo articulava repertérios diferentes.

O grupo podia, sem duvidas, oferecer uma escuta atenta, direcionada e qualificada
que poderia ajudar a detectar demandas reprimidas naquele cenario. E o caso, por exemplo,
de um curso de formacdo de audiovisual que foi ofertado pelo FAGES em parceria com o
Laboratdrio de Antropologia Visual (LAV) da UFPE. Ao conviver e ao participar da rotina e do
cotidiano das familias, as pesquisadoras do eixo 1 foram percebendo como o material
audiovisual era importante. Muitas maes produziam videos para denunciar alguma situacao
(como um motorista que “queima” paradas”), para reivindicar direitos que ndo estdo sendo
satisfatoriamente garantidos (como o atraso na entrega de leite em pd por parte da
prefeitura), para divulgar acdes de doacdo e de vaquinhas (para compra de fraldas, leite,
equipos de sonda, érteses). E o grupo da pesquisa “Etnografando Cuidados” entendeu que

as familias tinham vontade de aprimorar suas habilidades.

A equipe do eixo das familias, a partir de uma escuta e de uma observacgao atenta e
qualificada, detectou essa demanda e comecou a desenhar como esse curso poderia ser
oferecido. Segundo as pesquisadoras, o curso foi desafiador. Como mostrou Raquel Lustosa
em sua dissertacdo de mestrado (2020), era dificil encaixar algumas horas da semana ou da
guinzena na rotina intensa e exaustiva dessas familias. Ainda assim, a oficina aconteceu: as
mdaes puderam desenvolver roteiros, aprender sobre enquadramento e conhecer técnicas
basicas de edicdo. Inicialmente, a montagem final do video deveria ter sido feita por elas,

mas, devido a restricdes de tempo e disponibilidade, a equipe do LAV assumiu essa etapa®.

Dessa forma, o eixo 1 foi coordenando elementos de seu repertério para construir a
pesquisa de forma mais horizontal, de uma forma que fizesse mais sentido para as familias.
Esse direcionamento, segundo as cinco pesquisadoras do FAGES que nossa equipe

entrevistou, foi um diferencial na prépria experiéncia de ciéncia das familias, que estavam,

¥ Todos os videos produzidos estdo disponiveis no canal do FAGES e podem ser acessados no link
https://www.youtube.com/watch?v=606UyOx8tgs
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de forma geral, acostumadas com outras metodologias, instrumentos e racionalidades

cientificas (outros repertdrios, afinal).

O segundo eixo, com foco nas instituicdes tinha como objetivo acompanhar outros
atores importantes nas tramas do Zika: gestores, profissionais de salde e cientistas. Esse
eixo tem ligacdo direta com a participacdo da pesquisadora Ana Claudia Rodrigues no
repertério da equipe, afinal, foi ela que comecou a vislumbrar a necessidade do segundo
eixo, como explicou sua colega Silvana Mattos. Inicialmente em sua trajetdria académica,
Rodrigues nao se direcionou imediatamente para o tema da saude. Ela passou a trabalhar
com questdes relacionadas a salde quando vai trabalhar em uma importante ONG feminista

de Recife, a SOS Corpo*®.

Nessa experiéncia, Rodrigues conta que uma pesquisa especifica voltada para a
saude da mulher negra realizada pelo SOS direcionou seu olhar para como instituicdes como
a ciéncia, a medicina e o Estado se interseccionam com o campo da saude. O que estou
tentando mostrar é como, as vezes, a presenca de uma determinada pesquisadora tem
consequéncias importantes no repertério geral de um grupo, no fazer cientifico coletivo. E
com parte do repertdrio individual de Ana Claudia Rodrigues que o repertério geral do

FAGES — e da pesquisa “Etnografando Cuidados” — se complexifica.

Esse eixo, ao contrdrio do eixo com as familias, se baseou basicamente em dois
materiais: entrevistas e pesquisas documentais (como diretrizes e outros arquivos
governamentais relacionados a epidemia). Ao contrario do eixo das familias, onde as
pesquisadoras puderam acompanhar e conviver com as familias de uma forma mais
cotidiana, o eixo das instituicbes adotou a metodologia das entrevistas. Segundo o que
Rodrigues e Matos, as duas principais coordenadoras desse eixo, falaram em suas
entrevistas, os interlocutores entrevistados (em sua maioria gestores, profissionais de saude
e cientistas) mostraram-se disponiveis para a conversa, mas a marcac¢do de entrevistas era

dificil devido a também atribulada agenda dessas pessoas.

Esse eixo também envolveu mais estudantes de graduacgao, que ficaram responsaveis

pela transcricdo das entrevistas. Além disso, as pesquisadoras também localizaram o eixo 2

3% 50s Corpo — Instituto Feminista e uma organizacgo da sociedade civil, autonoma, sem fins lucrativos, fundada em 1981,
com sede na cidade do Recife—PE. E uma das mais importantes organizacOes feministas em atuac@o no Brasil. Nossa equipe
realizou uma entrevista com uma das atuais pesquisadoras da institugcdo, Talita Rodrigues.
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como uma forma de se aproximar das praticas e fazeres desses outros relevantes agentes da
trama do Zika: assim como as familias conheciam um pouco da forma como a Antropologia
produz conhecimento, o mesmo acontecia com os interlocutores desse segundo eixo. Era
uma forma de envolver a propria Antropologia nessa trama, de “coordenar uma resposta
mais regional” desses empreendimentos, como pontuou a pesquisadora do FAGES Raquel
Lustosa durante uma entrevista realizada por Caroline Franklin, Isadora Valle e Laura

Coutinho.

No mundo das publicacdes, onde os dois grupos anteriores ndo obtiveram tanto
sucesso, a equipe da pesquisa “Etnografando Cuidados” publicou bastante. Segundo Raquel
Lustosa, foi um dos momentos que o nucleo do FAGES mais publicou em seus 40 anos de
histéria. Aqui, sem duvida, o engajamento e o comprometimento das pesquisadoras estd
diretamente relacionado com esse periodo de produtividade mas é importante ressaltar
algo que todas as pesquisadoras destacaram: com os financiamentos disponibilizados no
fluxo da urgéncia, a pesquisa Etnografando Cuidados foi desenhada prevendo muitas bolsas
de graduacdo, mestrado, doutorado e pds-doutorado. Esse aporte financeiro foi essencial
para que as pesquisadoras pudessem se manter enquanto acompanhavam esse intenso,
urgente e importante fendmeno de saude. As bolsas permitiram que elas se dedicassem a

organizagao, escrita e analise de dados.

Nas publicagdes do FAGES, que também foram “divididas” entre os dois eixos (quer
dizer, em geral, pesquisadoras do eixo 1 publicavam resultados relacionados ao eixo 1 e
pesquisadoras do eixo 2 publicaram resultados relacionados ao eixo 2), conhecemos a
caracterizacdo da SCVZ por um outro dngulo: se nos textos do NAM e do “Grupo da Fetal” a
caracterizacdo da sindrome se ancora na sindrome enquanto entidade biolégica, na pesquisa
destas antropdlogas o didlogo com a SCVZ procura caracterizar como essa sindrome estava
sendo articulada e recebida no cotidiano das familias (na lida em busca de medicamentos,
alimentos, fraldas, servicos, tratamentos, tecnologias assistivas) e das instituicdes (como
profissionais de saude, cientistas e gestores se movimentaram ao redor dessa nova entidade

biossocial).

No eixo 1, por exemplo, o artigo de Scott e Lira (2020) caracteriza a SCVZ enfatizando

os impactos da sindrome na vida das criancas e suas familias, sobretudo suas maes. A SCVZ é
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abordada como uma condi¢dao que reorganiza profundamente o cotidiano, instaurando um
n A s N . o . . . . .

tempo da emergéncia" que atravessa as rotinas familiares e institucionais. A pesquisa
privilegia uma perspectiva etnografica que acompanha as mdes em seus itinerdrios
terapéuticos, revelando a sobrecarga de cuidados que recai principalmente sobre as
mulheres, em meio a condi¢bes socioeconOmicas precarias. A partir de um engajamento
moral e emocional com essas mulheres, o estudo mostra como a gestdo do tempo e das
emocgdes emerge como pratica central na busca por cuidados, em meio a fragmentacao dos

servicos de saude e a pressdo continua por assegurar direitos sociais basicos.

J4 o artigo de Matos e Rodrigues (2020), representantes do eixo 2, representantes do
eixo 2, traz uma caracterizacdo politica da SCVZ, enfatizando como a epidemia mobilizou
esforgos institucionais e sociais que transcenderam os limites da saude publica. A SCVZ,
longe de ser apenas uma entidade bioldgica, configurou-se como um fendmeno biossocial
gue convocou redes de assisténcia e ativismo, exigindo adaptac¢des nas politicas de saude e
na gestdo de recursos. As autoras discutem como a sindrome foi recebida no cotidiano das
familias, ndo apenas como uma condicdo médica, mas como um desafio politico e social,
envolvendo negociagcdes com instituicdes publicas e privadas para garantir direitos basicos,
como acesso a medicamentos e tecnologias assistivas. Além disso, o artigo também aborda
as estratégias de articulagdo entre profissionais de saude, cientistas e gestores, que
precisaram se reorganizar para lidar com as demandas impostas pela emergéncia da SCVZ.
Essa perspectiva amplia o entendimento da SCVZ ao integrar as dimensdes politicas e sociais
a caracterizacao cientifica da sindrome, sugerindo que sua constituicdo enquanto entidade
biossocial depende tanto dos esforcos biomédicos quanto dos movimentos sociais e
institucionais que se desenrolaram no contexto da epidemia. Dessa forma, os dois eixos do
FAGES contribuem para um entendimento ampliado da SCVZ, ao integrar tanto os impactos
cotidianos e emocionais sobre as familias quanto as dindmicas politicas e institucionais

mobilizadas pela emergéncia de saude publica.

Além desse importante e quem sabe mais tradicional resultado que é o artigo
cientifico, a equipe do FAGES também experimentou outros formatos ao longo da pesquisa:
participacdo em eventos, podcasts, entrevistas para a midia, organizacdo de seminarios. De
forma geral, a pesquisa “Etnografando Cuidados" procurou mobilizar os elementos de seu

repertério para pensar nas etapas da pesquisa cientifica de forma mais relacional. O
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resultado da oficina, para mim, é emblematico também do tipo de relacdo que o grupo do
FAGES buscou construir com as interlocutoras do eixo das familias. Ou quem sabe,
emblematico sobre como a metodologia escolhida pelo grupo possibilitou a construcdo de
um tipo de relacdo que permitiu algumas interacdes como a oficina de videos. Com a
pesquisa etnografando cuidados, vemos como diferentes repertdrios cientificos levam a

diferentes encontros e relagdes mediadas pela ciéncia.

2.5. Revisitando a caracterizagdo da SCVZ e seus repertodrios de pesquisa

Ao longo deste Capitulo, explorei como diferentes grupos de pesquisa se mobilizaram
para caracterizar a Sindrome Congénita do Virus Zika, lan¢ando luz sobre as dinamicas que
compuseram esse momento de intensa atividade cientifica. A caracterizagao da SCVZ
emergiu como um processo complexo, atravessado por demandas epistémicas, terapéuticas,
governamentais e humanitarias. Neste encerramento, proponho revisitar os principais

elementos discutidos, enfatizando suas implicagcdes mais amplas.

A SCVZ, como vimos, ndo foi apenas um objeto de estudo, mas um agente que
reconfigurou praticas, redes e infraestruturas cientificas. Seu carater inédito e a urgéncia da
resposta a epidemia geraram um rush cientifico que mobilizou multiplos atores e
instituicdes. Nesse contexto, trés grupos de pesquisa foram analisados: o "Grupo da Fetal", o
"Nucleo de Apoio a Crianca com Microcefalia" (NAM) e a equipe do FAGES. Cada um deles

operou a partir de repertérios distintos, moldando e sendo moldado pelas condicbes e

contingéncias especificas da epidemia.

O "Grupo da Fetal", inserido no contexto hospitalar do IMIP, exemplificou um
repertério fortemente ancorado na intersecdo entre clinica e pesquisa. Sua insercdo
privilegiada no servico de saude garantiu acesso a um volume significativo de dados,
imagens e materiais bioldgicos, mas a falta de colaboracdes externas limitou suas
possibilidades de publicacdo e circulacdo académica. Ainda assim, sua caracterizagao da
SCVZ contribuiu para a consolidacdo de evidéncias neurotrdpicas do VZ e para a formulacdo

de diretrizes clinicas.

Jd o NAM, vinculado a universidade, precisou mobilizar estratégias alternativas para

acessar participantes e conduzir sua pesquisa. Em um contexto de escassez de
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financiamento e saturacdo do campo, suas pesquisadoras articularam extensdo universitaria
e praticas assistenciais para viabilizar a investigacdo. Seu foco na funcionalidade das criancas
ampliou a compreensao da SCVZ, reforcando a importancia de caracterizages que vao além

dos marcadores biomédicos tradicionais.

Por fim, a equipe do FAGES trouxe uma perspectiva etnografica para a caracterizacao
da SCVZ, acompanhando tanto as familias afetadas quanto os cientistas e gestores
envolvidos na resposta a epidemia. A experiéncia do grupo em pesquisas sobre género,
familia e saude publica possibilitou um olhar critico sobre as relacdes entre ciéncia e
sociedade, destacando as tensdes, expectativas e impactos das pesquisas na vida das
familias. Além disso, sua articulagcdo com redes nacionais e internacionais ampliou o alcance
de suas analises e contribuiu para debates mais amplos sobre governanca e producdo de

conhecimento em emergéncias sanitarias.

Essas trés trajetérias demonstram como a caracterizacdo da SCVZ ndo foi um
processo homogéneo, mas sim uma construcdo coletiva, multifacetada e permeada por
desafios e disputas. Diferentes disciplinas, infraestruturas e ldgicas institucionais
condicionaram os modos de fazer ciéncia nesse contexto. Se, por um lado, a epidemia
acelerou processos de cooperagao e inovagdao, por outro, evidenciou desigualdades na

distribuicao de recursos e reconhecimento dentro do campo cientifico.

Os trés grupos aqui apresentados ajudam a visualizar diferentes elementos de
repertérios cientificos—metodoldgicos, institucionais, formativos, éticos—e as variadas
formas de coordend-los. Vimos diferentes maneiras de articular financiamentos, equipes e
relacdes com participantes da pesquisa. Trouxe essas descricdes justamente para destacar
como, local e especificamente, distintos grupos reagiram e se organizaram diante da nova
entidade nosoldgica. As respostas e coordenagdes foram plurais, levando a diferentes
performances cientificas e engendrando diversas relagdes mediadas pela produgdo de

conhecimento.

A analise dos diferentes repertérios cientificos que emergiram no rush da SCVZ
evidencia que a ciéncia ndo é apenas um empreendimento técnico, mas um campo de
disputas epistemoldgicas e institucionais. Enquanto a Obstetricia e a Neurologia

rapidamente se consolidaram como dreas centrais na producdo de conhecimento sobre a
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sindrome, disciplinas como a Fisioterapia e a Antropologia tiveram que negociar seu espago
e sua legitimidade dentro desse cenario. Isso nos leva a uma reflexao mais profunda: quem
define o que conta como evidéncia cientifica valida? A dificuldade enfrentada pelo NAM
para publicar seus estudos sobre funcionalidade infantil, em contraste com a aceitacdo
relativamente rdpida dos achados neurobioldgicos, ilustra como diferentes repertdrios de
pesquisa sdo avaliados de maneiras desiguais. Assim, compreender a ciéncia a partir do
conceito de repertério nos permite enxergar ndo apenas as técnicas e os métodos
empregados, mas também as condi¢Oes sociais, politicas e institucionais que moldam a

producdo do conhecimento e sua validacdao no cenario cientifico global.

Além disso, ao enfatizar como esses grupos coordenaram seus repertorios, meu
objetivo foi também materializar melhor a ideia de “rush cientifico”. Descrever o trabalho
desses trés grupos foi um esforco para dimensionar a complexidade das infraestruturas
cientificas mobilizadas ao redor da SCVZ e evidenciar como, de fato, um rush aconteceu. E,
relembro: descrevi apenas uma pequena parte do imenso trabalho realizado. Como
mencionei anteriormente, conseguimos mapear participantes de outras quatro pesquisas
dentro da nossa propria investigacdo, mas o campo era ainda mais amplo. Havia mais
movimentacdo, mais redes, mais metodologias, mais instrumentos, mais repertdrios. E, em
muitos casos, uma mesma crian¢a poderia participar de varias dessas pesquisas, como

ilustrou Germana no relato que abriu este Capitulo.

Ou seja, as relagGes aqui descritas sdo apenas um fragmento desse rush que colocou
em cena distintos repertdrios de ciéncia. E, no caso da grande maioria das pesquisas, a
coordenacdo desse repertério e a performance cientifica passaram diretamente pelos
corpos e vidas das criancas diagnosticadas com a nova sindrome. O uso da ideia de
“repertério” permite apreender a ciéncia em sua materialidade e em sua
performatividade, como argumentam Sabina e Ankeny. Esse carater material, no caso da
epidemia de Zika, é essencial para visualizar a intensidade desse rush, tanto para as familias

guanto para a comunidade cientifica.
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CAPITULO 3

Sindrome Congénita do Virus Zika em rede: Colabora¢ao e producao
cientifica na epidemia de Zika

No Capitulo anterior, inspirada pelos trabalhos de Sabina Leonelli e Rachel Ankeny
(2015; 2020), explorei os “repertdrios de caracterizacdo” da SCVZ a partir da analise de trés
grupos de pesquisa. Meu objetivo era duplo: primeiro, seguindo uma tradi¢do consolidada
nos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia, a descricdo desses grupos permitiu visualizar
algumas das redes e infraestruturas que sustentaram suas praticas cientificas — que
envolvem equipes, institui¢cdes, técnicas de recrutamento, metodologias e financiamentos.
Segundo, ao evidenciar a diversidade dessas atuacOes, essa analise contribuiu para uma
compreensdo mais concreta da dindmica do “rush cientifico”, destacando como ele se
manifestou em Recife durante a epidemia de Zika. Se os repertérios de caracterizagao
revelam alguns elementos da pluralidade envolvida na producdo e estabilizacdo da SCVZ
como entidade nosoldgica, hd um elemento comum a todas essas trajetérias: a
caracterizacdo da SCVZ ndo foi feita de forma isolada, mas por grupos, dentro de projetos

coletivos.

Esse carater colaborativo ndo é exclusivo da resposta cientifica a epidemia de Zika,
mas reflete uma tendéncia mais ampla na ciéncia contemporanea. Estudos bibliométricos
gue mapeiam indices de producdo e disseminacdo do conhecimento cientifico apontam que
a colaboragdo entre cientistas — seja entre instituicdes, areas do conhecimento, regides
dentro de um mesmo pais ou entre diferentes paises — tem aumentado significativamente
nas ultimas trés décadas (Adams, 2013; Feld; Kreimer, 2019). No caso das colaboracdes
internacionais, inclusive, alguns autores chegam a apontar uma “inflacdo” de parcerias entre
cientistas de diferentes paises, sugerindo um crescimento expressivo de conexdes no

cenario global da ciéncia (Persson et al., 2004).

Mas, para além de colaboragGes e parcerias formalizadas em artigos e outros
documentos da ciéncia, os Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia vem ha pelo menos
guatro décadas afirmando que as colabora¢des formais da ciéncia sdo apenas uma pequena

amostra da imensa rede articulada na producdo cientifica (Callon, 1984; Knorr-Cetina, 1999).
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A nocdo de redes e de infraestruturas, por exemplo, que introduzi no inicio da Tese,
baseia-se justamente nessa premissa da multiplicidade — de atores, logicas, camadas

materiais e praticas que se encontram, se co-atravessam, se articulam.

Quer dizer, colocar colaboragdes em evidéncia vem se consolidando como uma
contribuicdo importante para analisar a producdo do conhecimento cientifico. Mas, para
além de ser uma lente analitica—isto é, uma abordagem para compreender a construgao
colaborativa do conhecimento—, a nocdo de colaboracdo é também uma categoria
fundamental dentro da prépria pratica cientifica. E, em muitos contextos etnograficos, uma
categoria émica. Em sua ja cldssica etnografia com fisicos experimentalistas nos EUA e no
Japdo, por exemplo, Sharon Traweek (1988) mostra que a colaboracdo é ndo apenas um
valor central para esses cientistas, mas também um critério estruturante para a organizagao

de suas carreiras académicas.

Para os fisicos com quem Traweek trabalhou — provenientes de uma area hermética
e auto-contida — estar inserido em redes de colaboracdao ndo era apenas desejavel, mas
uma necessidade. Acesso a financiamento, autoria em publicacdes e reconhecimento
institucional estavam diretamente atrelados a capacidade de se conectar a grupos de
pesquisa influentes. Traweek ndo tomou esse ideal colaborativo como um dado, mas o
analisou etnograficamente, revelando que ele é atravessado por hierarquias e
desigualdades. O ingresso e a permanéncia nessas redes nao dependiam apenas de “mérito
técnico”, mas também de fatores como género, raca, geracdo, classe e geopolitica do
conhecimento. Assim, a colaboracdo, longe de ser um principio abstrato e isondémico,

revela-se um fendmeno situado, moldado por infraestruturas institucionais e rela¢des de

poder.

Se no universo da fisica experimental a colaboracdo definiu trajetdrias académicas e
a propria producdo do conhecimento entre os interlocutores de Traweek, no contexto da
epidemia de Zika sua centralidade foi igualmente decisiva — ndo apenas para carreiras
individuais, mas para a prdpria consolidacdo da SCVZ como entidade nosoldgica. Nossos
interlocutores enfatizaram que, sem determinadas articulacbes e parcerias, teria sido
impossivel reunir, em tempo habil, as evidéncias que fortaleceram a hipdtese

Microcefalia-Zika e caracterizaram a SCVZ. Além disso, a colaboracdo cientifica foi um
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mecanismo estratégico para acessar financiamentos internacionais, consolidar redes de
prestigio e definir agendas de pesquisa, demonstrando como as dinamicas de

interdependéncia cientifica sdo também dinamicas de poder.

Foi justamente a centralidade da colaboragdo — tanto nas falas dos meus
interlocutores quanto em outros contextos etnograficos e nas reflexdes da teoria social —
gue me motivou a investigd-la mais detidamente no contexto da pesquisa sobre o Zika,
assumindo-a como eixo estruturante deste Capitulo. Essa decisdo foi reforcada por leituras
tedricas que ressaltam a urgéncia de qualificar melhor o que entendemos por colaboracao
cientifica. Katz e Martin, ainda em 1997, e posteriormente Feld e Kreimer, em 2019,
trouxeram contribuicdes fundamentais nesse sentido. Apesar dos 22 anos que separam 0s
dois textos, ambos os pares de autores convergem em um ponto crucial: embora as
colaboracGes cientificas tenham sido amplamente documentadas por meio de coautorias e
publicacdes conjuntas — como mostram os estudos bibliométricos —, esse tipo de métrica

capta apenas uma fracao do que efetivamente constitui a pratica colaborativa.

Esses estudos alertam que o foco exclusivo nas publicagGes ignora uma ampla gama
de interacOes e formas de colaboracdo que permeiam a producdo cientifica, mas que nao
necessariamente se materializam em artigos. Feld e Kreimer, por exemplo, destacam que
muitas dessas dindmicas se expressam por meio de intercdmbios entre pesquisadores e
bolsistas, construcdao de programas conjuntos de formacdo, producdao de tecnologias, ou

ainda na organizacdo de seminarios e eventos cientificos (2019:157).

Com base nessa critica, os autores propdem uma agenda analitica voltada a
caracterizacdo mais aprofundada dessas praticas colaborativas, especialmente no que se
refere as dinamicas de poder e aos contextos institucionais que as estruturam. E nesse
mesmo espirito que construo este Capitulo: partindo do convite feito por Feld e Kreimer,
proponho um mergulho etnografico nos “tragcos” da colaboracgdo cientifica que encontrei em
Recife, para compreender como essas articulacdes se deram no calor da emergéncia da
epidemia de Zika. Mais especificamente, farei isso a partir de um grupo de pesquisa nao
analisado no Capitulo anterior: o Microcephaly Emergency Research Group, um dos

principais nucleos de investigacdo durante a epidemia.
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A escolha desse grupo se justifica pela sua posicdo de destaque na consolidacdo da
hipdtese Microcefalia-Zika e pela complexidade das articulacdes necessdrias para a
realizacdo de seus estudos. E a partir deles que pensarei nos multiplos “tracos” da
colaboracdo cientifica. Antes de seguir, preciso fazer dois comentarios. Neste Capitulo, a
andlise da colaboracdo se concentra nas figuras mais tradicionalmente associadas a
producdo do conhecimento—PIs, médicos, doutorandos. Uma série de outros atores que
participam dessa producdao nao estdo nas pdaginas seguintes, como enfermeiras, técnicas de
campo, motoristas e as proprias criancas e suas familias. No Capitulo seguinte, a colaboracao
continuarda me acompanhando e apresentarei essas outras pessoas (e espacos, ldgicas,

relagdes) igualmente decisivas na caracterizagcdo da SCVZ.

A segunda explicacdo é necessdria para contextualizar por que o MERG tem um
capitulo exclusivo. Essa escolha reflete diretamente os caminhos percorridos em nosso
trabalho de campo em Recife. Como mencionei na Introducdo deste trabalho, a primeira
leva de entrevistas com cientistas aconteceu em 2018, quando a pesquisa com as criangas e
suas familias estava em andamento. Naquele ano, das 14 pessoas entrevistadas por minhas
colegas, apenas duas tinham um vinculo direto com o0 MERG—e o0 nome do grupo apareceu
j& na primeira entrevista. No entanto, apesar do numero reduzido de interlocutores
diretamente filiados a esse grupo em 2018, o MERG surgiu em pelo menos outras cinco
entrevistas, referido por diferentes alcunhas e descricbes, como: “o grupo das coortes”,
“aquele que fez o caso-controle”, “aquele da Epidemiologia” ou “o internacional”. Mas,
naquele momento, nds ainda ndo haviamos feito a ligacdo entre os adjetivos e o agregado

de pesquisadores aos quais nossas interlocutoras se referiam.

Em maio de 2022, reentrevistamos esse mesmo grupo de pesquisadores e
ampliamos nossa rede de interlocutores a partir de indicagdes dos préprios reentrevistados.
Nessa nova etapa, o nome do MERG surgiu com ainda mais frequéncia, sendo mencionado
em diferentes contextos. Foi também nessa temporada, ja de volta a Brasilia e discutindo os
dados coletivamente, que nossa equipe comecou a compreender melhor as relagdes e
fronteiras que nossos interlocutores estabeleciam entre si: quer dizer, como se situavam

dentro de diferentes grupos de pesquisa.

138



Ao analisarmos as entrevistas em conjunto, passamos a visualizar com mais nitidez,
por exemplo, os grupos apresentados no Capitulo anterior, como o "Grupo da Fetal", o NAM
e o FAGES (este ja bem conhecido por todas nds). E, nessa tarefa de organizacgdo,
comecamos a compreender melhor, também, a construcdo e as fronteiras do MERG. Mais
tarde, ao nos prepararmos para a temporada de campo de setembro de 2022, optamos por
uma abordagem mais estratégica na ampliacdo de nossa rede de interlocutores. Em vez de
buscar novos grupos, priorizamos aprofundar nossas conversas com aqueles ja mapeados
(como o NAM, o “Grupo da Fetal” e o MERG), permitindo-nos captar melhor as dinamicas
internas de suas colaboragdes. E, das 17 entrevistas conduzidas nessa temporada, sete

foram com pesquisadores vinculados ao MERG.

De volta a Brasilia para analisar os dados da temporada de setembro, conseguimos
compreender que o MERG foi, de fato, um major player nas dindmicas cientificas do Zika:
havia muitos nomes, muitas institui¢cdes, diversos financiadores, um volume significativo de
publicacbes — e até um grande nimero de notas técnicas®’ — ligados ao grupo. Foi também
no intervalo entre a temporada de setembro de 2022 e maio de 2023 que recebi os valiosos
comentdrios de Claudia Fonseca e Guilherme S4 na defesa do projeto de qualificagdo. Suas
observacdes me levaram a repensar a condug¢ao do campo de 2023, considerando com mais
ateng¢do a construgao da SCVZ. Uma das decisdes que tomei foi aprofundar ainda mais a
pesquisa sobre o MERG. Por isso, na temporada de 2023, nossa equipe conheceu mais 22
participantes do grupo, totalizando, ao longo de 2018, 2022 e 2023, 31 interlocutores direta

ou indiretamente envolvidos na rede de colaboracdo “merguiana”.

Por todos esses motivos, esse &, atualmente, o grupo sobre o qual nossa equipe
possui mais material. Foi nesse contexto que optei por construir este Capitulo em torno dos
processos de trabalho e colaboragdo do MERG: primeiro, por ter sido um grupo central em
nosso campo de pesquisa do VZ e, segundo, por ser aquele no qual posso me aprofundar
com mais propriedade. Além disso, como mostrarei adiante, o MERG se destaca por ser um

grupo interdisciplinar, interinstitucional e internacional — caracteristicas que tornam sua

3 As notas técnicas sdo documentos institucionais voltados & comunicac3o agil de achados cientificos para
publicos estratégicos, como gestores, profissionais de sadde e organismos parceiros. No contexto da
emergéncia do Zika, funcionaram como instrumentos importantes de mediacdo entre a ciéncia e a politica
publica. No caso do MERG, o grupo participou da elaboracdo de notas técnicas sobre a epidemia e, mais
especificamente, sobre a SCVZ — como sera detalhado no Capitulo 5 desta Tese.
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analise especialmente relevante para refletir sobre a colaboracdo cientifica em contextos de

crise sanitaria global.

Antes de seguir, € importante fazer uma ressalva adicional sobre o MERG. A prdpria
constituicdo desse grupo de pesquisa como um coletivo coeso foi um processo gradual, que
se deu ao longo da epidemia de Zika. No estudo de caso-controle, analisado no Capitulo 1, o
MERG ainda ndo existia como uma entidade claramente definida. Naquele momento,
tratava-se de um estudo encomendado pelo Ministério da Saude em parceria com a OPAS,
cujas primeiras articulacdes foram organizadas a partir das redes de expertise ja instaladas
em Recife. Conforme fui compreendendo ao longo da pesquisa, essa investiga¢do inicial
mobilizou cientistas de diversas instituicdes, que se reuniram para responder a urgéncia do
surto e elucidar a etiologia da microcefalia. Estavam envolvidos pesquisadores do IMIP
(apresentado no Capitulo anterior), especialistas da Fundacdo Altino Ventura (focada na
oftalmologia), além de equipes vinculadas a Universidade de Pernambuco (UPE), a

Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) e ao Instituto Aggeu Magalh3es (Fiocruz/PE).

Esse primeiro momento—que chamo aqui de “a leva de pesquisas etioldgicas” —foi
marcado por colaboracdes intensas e transversais, impulsionadas pelo contexto
emergencial. A convergéncia de multiplas institui¢des refletiu-se, por exemplo, na autoria
compartilhada das primeiras publicacGes cientificas, onde diferentes grupos assinaram
conjuntamente. Entretanto, a medida que o conhecimento sobre a SCVZ foi se consolidando
e novas frentes de investigacdo se desdobravam, as relacGes entre esses pesquisadores

comegaram a se reconfigurar.

Uma vez “estabilizada” a hipdtese Microcefalia-Zika (marcada pela emergéncia da
SCVZ como nova entidade nosolégica), a dindmica e a relacdo entre esses pesquisadores
comeca a mudar. Alex Sandro, por exemplo, coordenador do “Grupo da Fetal” apresentado
no Capitulo anterior, contou que optou por sair do “projetdo” assim que a pesquisa do
caso-controle se encaminhou para o fim. Segundo o obstetra, o grupo era muito grande e,
embora fosse uma parceria interinstitucional, Alex Sandro n3do sentia tanta autonomia para
tomar decisdes. Como ele explicou para nossa equipe, “havia um grupo mais central que
distribuia as atividades e coordenava os recursos”. Para Alex, participar de um projeto tao

grande, envolvendo tantas instituicdes, se mostrou muito trabalhoso: “Como eu tinha meu
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material, eu falei: Ndo, vou focar aqui no material, na parte de Medicina Fetal”. Foi esse

trabalho de “foco” na Medicina Fetal que eu procurei apresentar no Capitulo anterior.

Da mesma forma, Camila Ventura e outras pessoas vinculadas a Fundagdo Altino
Ventura, também foi, aos poucos, se afastando da “grande pesquisa epidemioldgica” para
focar mais na especialidade de sua instituicdo, a oftalmologia. Nesse momento, Camila
Ventura, representando a instituicao, buscou novas parcerias e financiadores para executar a
pesquisa. Sobre esse periodo, ela nos disse, em uma entrevista que realizei virtualmente ao
lado de minha colega Laura Coutinho: “Nds respondemos grandes perguntas cientificas
juntos, mas chegou um momento em que tivemos que separar mais nossas pesquisas e

publicacdes”.

Esse "momento de separar as pesquisas e publicacdes" estd diretamente relacionado
ao processo que explorei no Capitulo anterior, quando diferentes especialidades passaram a
circunscrever o fendmeno da SCVZ a partir de suas préprias racionalidades, técnicas e
instrumentos—ou seja, a partir de seus préprios repertérios. Foi nesse contexto de
diferenciacdo interna que o MERG emergiu como um coletivo mais estruturado,

consolidando-se como um dos principais grupos de pesquisa dedicados a epidemia de Zika.

Neste Capitulo, inicio com uma descricdo da formacdo do MERG e, em seguida,
analiso as colaborag¢des que foram sendo articuladas para a execugcao de suas pesquisas.
Tomo o MERG como um microcosmo da colaboragdo cientifica, explorando como suas
conexdes, infraestruturas e redes de financiamento moldaram sua atuacdo. Mais do que
uma simples parceria entre individuos, a colaboragao cientifica deve ser compreendida aqui
como um processo ancorado em infraestruturas materiais e institucionais. Partindo dessa
perspectiva, investigo algumas questdes centrais: Quem eram os atores envolvidos? Como
essa rede foi se organizando? De que forma a circulacdo de financiamento internacional

influenciou sua consolidacao?

Ao responder a essas perguntas, procuro demonstrar que a colaboracgao, longe de ser
um campo pacifico, é algo continuamente negociado. Sem a pretensdao de definir, de
maneira fixa, o que constitui a colaboracdo cientifica, minha intencdo neste capitulo é
pensar nas valéncias da colaboragdo a partir do caso local do MERG. Busco compreender

com quem esses cientistas colaboraram, o que consideram colaboracdo, como descrevem
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suas interacbes e de que maneira essa cooperacdo foi organizada em termos de
diferenciacdo interna. Além disso, examino como relacdes de poder mais amplas

atravessaram e moldaram as dindmicas colaborativas observadas em Recife.

Ao analisar esse caso, ndao apenas ilumino os modos pelos quais a colaboragao se
tornou um eixo central na producdo cientifica sobre o Zika, mas também problematizo como
certas colaboracdes foram estabilizadas enquanto outras se fragmentaram—revelando as
tensdes e hierarquias embutidas no proprio conceito de colaboracdo cientifica. Longe de ser
um processo neutro ou espontdneo, a colaboracdo foi algo continuamente produzido,
negociado e, em alguns momentos, contestado. A colaboragdo dentro do MERG nao foi
apenas um arranjo logistico ou uma resposta ao contexto emergencial. Mas um mecanismo
essencial para a estabilizacgdo da SCVZ como uma entidade cientifica. A definicdo da
sindrome dependia diretamente da convergéncia de multiplas especialidades, protocolos
compartilhados e uma rede de dados interligada. Assim, a SCVZ ndo apenas foi caracterizada

dentro do MERG, mas também foi “co-produzida” pelo préprio processo colaborativo.

3.1 O MERG antes de ser o MERG: colaboragdes prévias

O Instituto Aggeu Magalhdes, sede da Fundacdo Instituto Oswaldo Cruz (FIOCRUZ)
em Pernambuco, fica em um prédio dentro do perimetro da UFPE. O IAM divide esse espaco
com outro departamento: Laboratério de Imunopatologia Keiko Asami (LIKA). O prédio, em
concreto acinzentado, é iluminado por janelas de vidro em formato oval. Foi ali que eu e
Isadora Valle conhecemos Fatima Militdo em maio de 2022, em uma tarde que, inicialmente
chuvosa, depois se abriu em um belo dia ensolarado. Sentadas em duas poltronas da
recepcao, eu e Isadora aguarddvamos quando notei uma senhora branca, de cabelos
tingidos de castanho acobreado, dirigindo-se as recepcionistas. Pelo contexto, entendi que
falava sobre ndés. Fiz um gesto discreto para Isadora, e nos aproximamos. Fatima vestia uma
calca de linho preta, uma blusa de manga longa leve e sapatos baixos. Nos cumprimentamos

e, logo depois, ela nos conduziu até sua sala.

A época, Militdo estava prestes a se aposentar, e o espaco onde nos recebeu refletia
essa transicdo: um pouco esvaziado, ainda parecendo improvisado. “Eu e meu colega [que

também transitava para a aposentadoria] estamos esvaziando uma das salas para ceder
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espaco aos novos professores”, explicou, pedindo desculpas pela falta de mesas para
apoiarmos nossos celulares-gravadores. A partilha do espaco fazia sentido, ja que sua
presenca no departamento havia se tornado menos frequente nos ultimos anos — bem
diferente da rotina intensa que adotou durante a "época do Zika", como ela mesma nos
contou ao explicar a mudanca na sala. Se atualmente Fatima vai ao IAM apenas
ocasionalmente, na época do surto de Zika, ela comparecia diariamente. "Foi um periodo de
muito trabalho", comentou, enquanto nos acomodavamos no ambiente, que, apesar de
esvaziado, ainda mantinha uma mesa com computador, algumas cadeiras e, presa a uma das
paredes, uma placa de cortica onde Fatima havia fixado algumas fotos: registros seus com

sua familia na praia, fotos de seus filhos e netos, fotos com seu marido.

No canto inferior direito, havia ainda uma ultima foto do que me pareciam ser bons
amigos sentados ao redor de uma mesa tomando cervejas. Fatima apontou para essa ultima
foto com entusiasmo: “vejam, o MERG antes de ser MERG!”. Os rostos na foto, como ela
explicou, pertenciam aos pesquisadores que ficaram encarregados de coordenar a pesquisa
do MERG — o chamado “nucleo duro”, expressdao que eu e minhas colegas tanto ouvimos em
Recife (Valle, 2023). Entre eles estavam Celina Turchi, epidemiologista; Cynthia Braga,
virologista; Laura Rodrigues, epidemiologista; Demdcrito Miranda, infectologista; Ricardo

Ximenes e Thalia Aradjo, ambos epidemiologistas — além, claro, da prépria Fatima Militdo.

Naquele dia, Fatima nos explicou algo que seria posteriormente ressaltado por todos
esses graudos pesquisadores do “nucleo duro” do MERG: antes da pesquisa do Zika, esses
cientistas ja tinham uma forte relacdo de trabalho, parceria e também de amizade — como
indicava a amistosa foto. Suas parcerias haviam tomado multiplas formas ao longo dos anos.
Ricardo Ximenes, por exemplo, trabalhou por muitos anos com Cynthia Braga no Inquérito
Nacional de Prevaléncia de Hepatites®. Depois, apds concluir esse projeto, Ximenes
trabalhou por muito tempo ao lado de Demécrito Miranda e Fatima Militdo em uma
pesquisa sobre HIV: “Eu encontrava Ricardo e Demdécrito toda semana pra gente debater e

organizar a coorte de pacientes com HIV”, comentou Fatima, ao narrar as relacGes prévias

¥ 0 Inquérito Nacional de Prevaléncia de Hepatites Virais é uma pesquisa epidemiolégica de abrangéncia
nacional conduzida pelo Ministério da Saude com o objetivo de estimar a prevaléncia das hepatites B e C no
Brasil. O estudo fornece subsidios importantes para a formulagdo de politicas publicas de prevencao,
diagnédstico e tratamento dessas infecgOes, sendo realizado por meio de entrevistas e coleta de material
bioldgico em diferentes regides do pais.
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entre os pesquisadores. Além disso, todos os pesquisadores acima citados passaram
também pela London School of Hygiene and Tropical Medicine (LSHTM), instituicdo onde
Laura Rodrigues leciona atualmente. Ela também entrou, como veremos, como uma
colaboradora importante para a pesquisa do MERG. Alguns trabalharam juntos na UPE,
outros na UFPE, outros no IAM. Quer dizer, eram pessoas que, como descreveu Fatima
Militdo, tinham o habito de “trabalhar juntas e de se entender”. Ricardo Ximenes durante
uma entrevista que eu e minha colega Isadora Valle conduzimos em uma das salas do

Programa de Pds Graduagao em Ciéncias da Saude (PPGCS), também reforcou esse ponto:

Entdo, aqui em Pernambuco, na realidade, a gente tem uma tradi¢ao de nao
respeitar muito as fronteiras das instituicdes. Assim, as parcerias cientificas
ocorrem independente da instituicao na qual o pesquisador trabalha. Entao,
existe uma parceria ja muito antiga entre os pesquisadores da Universidade
Federal de Pernambuco, da Universidade de Pernambuco e da Fiocruz,
também junto com a Secretaria de Saude. Entdo a gente teve, por exemplo,
antes da pesquisa da Zika, uma pesquisa que a gente conduziu por um tempo
bastante razodvel que era HIV, né? Entdo essa pesquisa de HIV ela tinha, é,
um coordenador aqui da UPE, ela tinha um coordenador da Universidade
Pernambuco e um coordenador do, da Fiocruz. Entdo, eram na realidade trés
projetos de HIV que a gente transformou num projeto Unico. Vou dizer de
outra forma. E um grande projeto com trés, cada um desse projeto era
coordenado por pessoas de diferentes instituicdes. Entao, a pesquisa foi toda
conduzida conjuntamente, né? Desde o planejamento da pesquisa,
elaboracdo dos instrumentos de pesquisa, coleta de dados... (Trecho de
entrevista, junho de 2023).

Diante desse contexto, quando Celina Turchi recebeu uma ligacdo do Ministério da
Saude solicitando que reunisse uma rede capaz de responder cientificamente a epidemia de
Zika (como descrevi no Capitulo 1), seu primeiro impulso foi recorrer a uma estrutura ja
consolidada de parcerias cientificas. Em uma das muitas palestras ministradas apods a
epidemia, Celina explicou que, diante da urgéncia da situacdo, ndo havia tempo para treinar
uma nova equipe. Felizmente, em Pernambuco, ela ja conhecia uma rede de pesquisadores
com ampla experiéncia em estudos epidemiolégicos de larga escala, familiarizados nao
apenas entre si, mas também com o estado, a cidade do Recife, os hospitais e os servigos de
saude locais. “Foi praticamente um movimento intuitivo”, disse Celina sobre esses primeiros

arranjos.

Embora esses pesquisadores ja se conhecessem e trabalhassem bem juntos,

reuni-los em uma mesma pesquisa, compartilhando um objeto de investigacdo comum, nao
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foi uma tarefa tdo simples quanto a narrativa acima pode sugerir. Quando a epidemia de
Zika se instalou, todos ja estavam envolvidos em seus proprios projetos e agendas de
pesquisa. Ou seja, direcionar esforcos para o estudo do Zika ndo foi um movimento tao
imediato, ébvio ou “intuitivo” quanto pode parecer a primeira vista. Apesar da narrativa de
espontaneidade e do chamado “movimento intuitivo”, Celina precisou exercer um papel
ativo de articulacdo e convencimento para mobilizar esses pesquisadores em torno de uma

mesma investigagao.

Como narrei no Capitulo 1, a primeira pessoa a quem Turchi recorreu foi justamente
Fatima Militdo Albuquerque. Quando recebeu a liga¢do de Celina, Fatima estava em meio ao
processo de organizar e finalizar pendéncias para sua aposentadoria. Apés uma longa
jornada académica, iniciada em 1975 com sua graduacdo em Medicina na UFPE, ela
comecava a se aproximar da "pista de pouso". Por isso, seu primeiro impulso ndo foi o de
aceitar intuitivamente, mas o de ponderar. Celina seguiu explicando a situacdo e Fatima foi
percebendo que, diante da emergéncia, precisaria "arremeter" e adiar o pouso. Celina
argumentou que o momento exigia pesquisadores experientes em Epidemiologia e
familiarizados com o sistema de saude da capital pernambucana. Fatima ouviu, refletiu — e
aceitou. Sua participacdo era crucial ndo apenas por sua expertise como epidemiologista,
mas também por sua posi¢cdo estratégica dentro da rede informal que venho descrevendo.
Juntas, Celina e Fatima tinham mais poder de articulacdo e convencimento. E, acima de

tudo, tinham mais aliados a quem recorrer.

A posicdao de Fatima dentro do IAM, por exemplo, foi essencial para a articulagao
com Sinval Branddo que, a época, presidia a instituicdo. Como mencionei no primeiro
Capitulo, assim que Fatima e Celina comegaram a se articular, o primeiro movimento das
duas foi “bater a porta” do diretor, as 7 horas de uma manha de segunda-feira, para dar
seguimento as articulagdes necessdrias. Afinal, uma pesquisa, embora precise, obviamente
de pesquisadores, também precisa de infraestrutura fisica. E os pesquisadores, quando se
associam, ndo associam apenas seus corpos individuais, mas também associam as
instituicdes as quais estdo vinculados (Traweek, 1988). Fatima trazia consigo ndo apenas
anos de experiéncia técnica, mas também credibilidade dentro do préprio Instituto Aggeu
Magalhaes. E as duas sabiam que o IAM seria um importante aliado para a execucdo daquela

tarefa que lhes havia sido incubida.
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O Instituto Aggeu Magalhdes, nomeado em homenagem ao médico pernambucano
Aggeu de Godoy Magalhdes®®, foi inaugurado no ano de 1950. Inicialmente, pertencia a
Divisdo de Organizagao Sanitaria do entdo Ministério de Saude e de Educagao do Brasil, mas,
ao longo de sua histdria, o IAM foi vinculado a muitas instituicdes, como o Instituto Nacional
de Pesquisas Rurais e a Fundac¢do Instituto Oswaldo Cruz — que segue sendo o seu vinculo
atual. Apesar das mudancas setoriais, a historia do IAM se cruza com a histdria da saude
publica do estado de Pernambuco, de forma mais ampla, e do Recife, de forma particular.
Desde sua inauguracao na década de 50, o IAM possui uma forte tradicdo em pesquisas de
doencas endémicas dessa regidao do pais, como esquistossomose, filariose e dengue. Ou
seja, o IAM ja possuia um certo lugar de autoridade e de credibilidade como uma instituicao
gue serve a saude publica pernambucana hd décadas, o que colocava a instituicdo como um
aliado estratégico para qualquer esforco epidemioldgico e/ou cientifico relacionado ao

Zika*.

Além desse lugar histdrico durante os anos 2000, devido aos investimentos dos
governos do Partido dos Trabalhadores (PT) nas universidades federais e nos institutos de
pesquisa, o IAM também teve uma expansdo em seus recursos e infraestrutura material. Em
nossa conversa com Fatima Militdo, ela destacou um desses investimentos. O Laboratério de
Virologia Experimental (LaViTE), por exemplo, se beneficiou de duas maneiras. Primeiro, em
termos de recursos: o laboratério passou por uma expansdo de equipamentos, instrumentos
e materiais. Mas também em termos de dominio de técnicas para trabalhar esses novos
recursos, ja que muitos dos pesquisadores e estudantes que estavam atuando no LaViTE na

época do boom da epidemia haviam se beneficiado de trocas e intercambios com

¥Aggeu de Godoy Magalhdes (1898-1949) foi um médico sanitarista pernambucano, reconhecido por sua
atuagdo no combate a doengas endémicas no Brasil, especialmente no Nordeste. Formado pela Faculdade de
Medicina do Recife, dedicou-se a pesquisa em salde publica e desempenhou um papel fundamental na
organizagao de campanhas sanitdrias contra a esquistossomose e outras enfermidades tropicais. Sua trajetoria
profissional esteve fortemente ligada ao desenvolvimento de politicas de saude e ao fortalecimento da
infraestrutura sanitdria na regido.

0 De forma mais localizada, o IAM concentrava grande credibilidade em Pernambuco. No entanto, seu vinculo
com a Fiocruz também o inseria em um circuito mais amplo de legitimidade cientifica, sustentado por uma
longa historia no pais. A constru¢ao do Castelo de Manguinhos, primeira sede da Fiocruz no Rio de Janeiro,
exemplifica essa trajetoria. Projetado para simbolizar o “bastido” da ciéncia brasileira, o edificio ndo era apenas
um espa¢o de pesquisa, mas também uma afirmagdo material do lugar da Fiocruz na producdo do
conhecimento cientifico nacional. Para mais detalhes, ver Reis-Castro (2021).
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universidades estrangeiras localizadas por todos o mundo durante os anos em que o

programa Ciéncia Sem Fronteiras*' esteve em vigor. Nas palavras de Fatima:

Porque nés tinhamos, sim, uma coisa fundamental que eu preciso falar para
vocés aqui. O LaViTE estava muito bem montado. Os pesquisadores aqui
estavam muito bem estruturados. Por qué? Porque a gente (...) tinha passado
pelo Ciéncias Sem Fronteiras, que foi o programa nacional dos trés governos
do PT. Quer dizer, Lula ja tinha estimulado muita ciéncia, e sem ciéncia ndo
tem desenvolvimento. Ciéncia e tecnologia sdo fundamentais para o
desenvolvimento local. Entdo, nds tinhamos laboratdrios muito bem
montados, muito bem equipados (...) Entdo, tinha essa infraestrutura das
instituicdes que estavam bem preparadas para fazer pesquisa, porque
viveram um periodo de grande incentivo a ciéncia e tecnologia no governo do
PT. E tinha a nossa histdéria pessoal dos grupos que ja tinham a experiéncia de
trabalhar juntas (Trecho de entrevista, junho de 2023).

Por isso, o primeiro movimento da dupla de pesquisadoras foi bater a porta de Sinval
Branddo. Precisavam do apoio oficial do Aggeu. Precisavam da materialidade daquele
espaco institucional — seus recursos, pesquisadores e credibilidade. Precisavam de um local
para reunir e concentrar os cientistas que Celina e Fatima estavam "recrutando”. Quando
recebeu Celina e Fatima em sua sala, Sinval ja sabia parcialmente do que se tratava, pois um
representante do Ministério da Saude ja havia lhe contatado (como mencionei no primeiro
Capitulo). A dupla de pesquisadoras lhe forneceu mais informagées e enfatizou a posicao
estratégica do IAM dentro dessa “grande articulacdo” em curso. Sinval ouviu atentamente e,
naquela mesma reunido, se colocou a disposicdao como diretor: “Vamo’ em frente! O que é

gue a gente precisa pra ver isso?”.

A resposta a essa pergunta poderia ter envolvido muitos elementos. Afinal, a
Epidemiologia é uma disciplina que exige metodologias caras, equipamentos especializados
e recursos altamente segmentados. Contudo, naquele momento, Celina e Fatima
ofereceram uma solucdo aparentemente simples para a pergunta de Sinval: "No momento,
precisamos de uma sala!". Apesar de parecer, esse ndao era um pedido trivial. Tanto ndo era
gue Sinval disponibilizou a prestigiosa "sala oval" do IAM, destinada aos diretores do Aggeu.
Essa escolha ndo foi arbitraria. Como Sinval esclareceu em uma entrevista por mim realizada

com ele em seu gabinete no IAM, eles poderiam ter simplesmente interditado uma sala de

*1 0 Ciéncia sem Fronteiras (2011-2017) foi um programa do governo brasileiro que financiou intercimbios
académicos para estudantes e pesquisadores em instituicGes estrangeiras, visando a internacionaliza¢do da
ciéncia e a formagdo de recursos humanos em areas estratégicas.
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aula comum para servir como quartel-general contra o Zika. No entanto, politicamente, isso

ndo teria o mesmo impacto que a sala oval:

A gente podia ter botado, interditado uma sala de aula, mas nao, eu quis
botar ele na sala da direcdo. Que era para mostrar que nds estavamos dando
prioridade total, mostrar a comunidade que a dire¢do do instituto estava
abrindo as portas pra toda a comunidade cientifica (Trecho de entrevista,
julho de 2023, énfase minha).

A escolha da sala da direcdo, portanto, tinha implicacdes politicas e simbdlicas. Era
uma maneira de o Aggeu se posicionar como protagonista na colaboracdo cientifica que se
seguiria. E era um incentivo adicional para Fatima e Celina continuarem suas articulacdes —
afinal, ao reforcarem seus convites, poderiam mencionar o apoio do Aggeu a pesquisa.
Salas, afinal, ndo sdo tdo simples como parecem. No caso especifico, a sala oval
representava, como disse Sinval, um acesso ao IAM. Uma prioridade do instituto, que revela
como a colaboracdo cientifica ndo é apenas um empreendimento intelectual, mas também

uma pratica logistica, burocratica, politica (Traweek, 1988).

Naquela mesma manhd em que as duas falaram com Sinval e estrategizaram a
ocupacdo das sala da dire¢do, os trés também comecaram a combinar os proximos passos:
“Celina, entdo, vocé faca essa articulacdo”, instruiu Sinval. “Pode deixar... A gente vai entrar
em campo para fazer rapidamente essas articulagdes e Ihe manteremos informados passo a
passo”, assegurou Celina. Saindo do IAM, naquele dia, Celina e Fatima continuaram suas

ligacoes.

“Bom, eu estava voltando de férias quando Celina me ligou”. Foi assim que o
professor Demécrito Miranda de Barros Filho, um homem branco de cabelos escuros e por
volta dos seus 60 anos, comecou a contar a sua versdo de toda essa articulacdo. Eu, ele e
Isadora Valle estdvamos sentados em uma sala de reunides do prédio do PPGCS da UPE,
onde Demdcrito é professor permanente desde 2002. A formacao inicial de Demdécrito é em
Infectologia e ele também atua enquanto clinico. Mas, além dessa especialidade, Demacrito
também direcionou seus estudos para a Epidemiologia: realizou seu doutorado em Doencas
Infecciosas e Parasitdrias pela Universidade de Sdo Paulo e a época do surto de casos de Zika
(em 2015), inclusive, havia voltado fazia pouco tempo de uma licenca pds-doutoral na

London School of Hygiene and Tropical Medicine.
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Essa trajetoria € relevante para entender por que seu celular tocou naquele dia.
Quando Celina explicou o motivo pelo qual estava ligando, Demécrito ponderou sobre a
pertinéncia de sua participagdo: “Celina, mas essa ndo é uma doenca que esta afetando as
criangas?”, questionou Demdcrito, relembrando a colega que, apesar de sua formagdo como
infectologista, sua experiéncia clinica era com adultos. Quer dizer, Demdcrito estava, em
alguma medida, questionando como poderia colaborar. E Celina |he direcionou: a
colaboracao maior de Demdcrito viria de sua experiéncia epidemiolégica, pela sua “tradicao
em pesquisa”. Mas a faceta clinica também seria importante, j4 que, provavelmente, a
pesquisa teria que se articular com médicos clinicos para executar alguns dos estudos
necessarios (que pudessem avaliar as criancas, portanto). Ainda um pouco resistente,
Demdcrito aceitou se reunir com os demais pesquisadores no IAM para conversar sobre a

pesquisa.

Outra pessoa contatada foi Thalia Aradjo, uma médica epidemiologista, branca, na
casa dos 60 anos. Na época em que o aumento de registros de casos de microcefalia foi
identificado, Araljo estava finalizando uma pesquisa multicéntrica que avaliava as condi¢des
de atencdo as mulheres em situacdo de abortamento em Recife/PE e em Salvador/BA. A
época, Thdlia ja era professora na UFPE ha muitos anos. Trabalhou durante toda a sua
carreira com tematicas relacionadas a saude da mulher em uma interface com a saude
publica e, apesar de ndo ter experiéncia direta com Epidemiologia de doencas
infecto-contagiosas, considera-se (e é localizada como) uma epidemiologista cldssica: seu
doutorado, por exemplo, foi baseado em um estudo de caso-controle, e sua formacdo seguiu
os pilares tradicionais da Epidemiologia, com forte énfase em Estatistica, métodos
guantitativos e a utilizacdo de grandes bases de dados para identificar padrdes de risco e

associacdo entre variaveis.

E devido a essa experiéncia com “Epidemiologia classica” e com estudos de
caso-controle que Celina Turchi contatou Thalia Aradjo. Assim como Demdcrito, Thalia
conhecia muito bem os elementos técnicos, tedricos e instrumentais para a condugdo de
pesquisas epidemioldgicas e, naguele momento, Celina estava procurando colaboragdes de
pessoas que ajudassem a desenhar a pesquisa, a planejar os passos, a antever os recursos
necessarios. Quer dizer, os primeiros colaboradores acionados ajudariam a desenhar as

outras colaboragdes necessarias, a imaginar os territérios pelos quais a pesquisa teria que
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andar e se misturar. Assim como Demdcrito, apesar de sua formacdo classica em
Epidemiologia, Thalia também teve duvidas sobre como poderia colaborar. Afinal, sua
experiéncia ndo era voltada para a Epidemiologia de doencas infecciosas e, por isso,
guestionava se seria a pessoa mais indicada para conduzir o estudo de caso-controle. Celina
discordava. Para mostrar a Thalia como sua colaboragdo fazia sentido naquele contexto, a

convidou para uma visita ao IMIP, onde tantas criancas com microcefalia estavam nascendo.

Durante a visita, Thalia compreendeu duas coisas. Primeiro, ao se deparar com os
olhares inquietos e os suspiros aflitos das familias, percebeu que estava diante de uma
emergéncia de saude publica que exigia todos os esforgos possiveis. Segundo, entendeu o
qgue Celina queria dizer sobre a adequacdo de sua participacdo: o cendrio Ilhe era mais
familiar do que imaginava. Afinal, a epidemia afetava principalmente criancas e maes de
classes populares, confrontadas com uma crise de saude publica que, de muitas formas, se
entrelacava aos temas centrais de sua trajetdéria académica—mulheres e servigos de saude
em Pernambuco. Apds essa visita, ainda no carro a caminho de casa, Thalia retornou a
ligacdo de Celina e confirmou sua participacdo na conversa para a qual Demécrito também
havia sido convidado. A época, Thalia era coordenadora do PPG de salde coletiva do IAM e
ligou para Sandra Valongueiro, que serd melhor apresentada abaixo, para perguntar se ela

poderia “segurar as pontas” da coordenagao enquanto ela se dedicava ao caso-controle.

Outros trés pesquisadores contatados por Celina e por Fatima nessa época foram
Cynthia Braga, Laura Rodrigues e Ricardo Ximenes (sim, os amigos da foto da sala de
Fatima). Cynthia Braga, também uma mulher branca na casa dos 70 anos, possui uma
formacdo inicial em Pediatria: “Eu era bem médica”, disse, em um sorriso um tanto
entrecortado pelas falhas da internet durante a entrevista remota que eu e Isadora Valle

conduzimos com ela. Ela continuou:

Eu era bem médica, mas sempre fui muito engajada com a Saude Publica.
Sempre trabalhando pro SUS (...) Entdo, eu sempre gostei de Saude Publica.
Apds um tempo trabalhando, primeiro fiz um curso especializagdo em Saude
Publica, pela Fiocruz. Ai, depois desse curso, eu fui pro Aggeu, pra (....) atuar
como médica numa pesquisa, me chamaram pra trabalhar 1a no projeto de
pesquisa. E ai, dai, eu me empolguei, e ai comecei. Fiz mestrado em Medicina
Tropical, doutorado em Saude Publica e ai enveredei pra pesquisa (Trecho de
entrevista, junho de 2023)
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Na transicdo da Pediatria para a pesquisa, Cynthia foi se aproximando da area das
“doencas negligenciadas”, sobretudo “doencas relacionadas a mosquitos” (as arboviroses,
no jargao da Virologia), como a filariose e a dengue. Nessa trajetdria, Cynthia foi se
encaixando na area de “Epidemiologia das arboviroses”, caminho que |he colocou em
contato com os pesquisadores que posteriormente formariam o MERG. Sua orientadora de
doutorado, por exemplo, foi Fatima Militdo. Nesse contexto, portanto, o nome de Cynthia
também foi rapidamente levantado por Fatima e Celina. Durante o surto de Zika, Cynthia
Braga ja conduzia uma pesquisa sobre o DENV e havia iniciado um estudo sobre os aspectos
epidemioldgicos das infecgdes verticais pelo virus, ou seja, transmissdes que ocorrem
durante a gestacdo—um cenario semelhante ao da SCVZ. Inicialmente, seu foco era
continuar seus estudos sobre dengue, mas a gravidade da emergéncia sanitaria a levou a

integrar as discussoes e participar das reunides sobre Zika.

Os outros dois nomes, Laura Rodrigues e Ricardo Ximenes, também pesquisadores
brancos, possuem uma trajetéria e uma insercdo semelhantes. Ambos sdo médicos
brasileiros que se especializaram em Epidemiologia e, inclusive, foram colegas de doutorado
na London School of Hygiene and Tropical Medicine. Também trabalharam, ao longo da vida,
em grandes estudos de coorte relacionados a doencas virais (como HIV e tuberculose) e
doengas arbovirais (como a dengue). Além disso, tanto Laura quanto Ricardo eram os mais
velhos do grupo, contexto geracional que se refletia também na senioridade de suas
carreiras. Haviam coordenado muitas pesquisas, tinham muita experiéncia com captacdo e
manejo de recursos. Quando Celina e Fatima comecaram as articulacdes, os nomes de Laura
e Ricardo foram os primeiros a serem levantados e acionados, e, pelo que pude entender
das nossas entrevistas, também foram as pessoas que mais “intuitiva e naturalmente”
aceitaram participar da pesquisa. Apds todas as ligacdes, conversas, articulacdes e
negociacdes, o time estava formado. Era 0 momento de reunir o nucleo duro e dar inicio ao

trabalho coletivo que se desenhava.

3.2 Planejar e captar: A primeira onda de colaboragdes do MERG

Uma vez devidamente contatados e informados da “forga-tarefa”, nossos cientistas
reuniram-se no QG, a sala oval destinada aos diretores do Instituto Aggeu Magalhdes.

Nessas primeiras reunides, o numero de pessoas na sala ainda era pequeno
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(comparativamente ao crescimento do grupo durante a pesquisa): apenas os pesquisadores
reunidos por Celina e Fatima, Sinval Branddo e alguns representantes do Ministério da
Saude, da Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco e da Organizagdao Panamericana de

Saude. Eles estavam |3 para planejar, para desenhar a pesquisa.

A primeira tarefa foi montar o estudo encomendado pelo MS, o caso-controle, sobre
o qual comentei no Capitulo anterior. Como Thalia Aradjo havia realizado seu doutorado
com a metodologia de caso-controle, ela se concentrou nesse eixo. Mas, como nenhum
daqueles pesquisadores era “recém-chegado na pesquisa”, conforme Fatima Militdo nos
disse, eles anteciparam que, embora o estudo de caso-controle pudesse suprir evidéncias
estatisticas importantes para o estabelecimento do nexo causal, ele ndo seria suficiente para
uma compreensao epidemiolégica do que viria a se estabilizar como a Sindrome Congénita
do Zika Virus. Rapidamente, a equipe estipulou que, além do caso-controle, seria

interessante realizar duas coortes, uma com as gestantes e outra com as criangas.

Essa definicdo dos estudos esta diretamente ligada as possibilidades que cada
metodologia oferece. O estudo de caso-controle, como ja mencionado no Capitulo 1, é uma
metodologia adequada para investigar a etiologia de uma doenca, sindrome ou condicdo de
salde. Ele é particularmente util quando o desfecho ja ocorreu, permitindo que os
pesquisadores realizem andlises retrospectivas. Esse foi o caso da Zika: primeiro,
identificou-se um padrao atipico de casos de microcefalia e, posteriormente, investigou-se

sua Causa.

Os estudos de coorte, por sua vez, sao pesquisas observacionais que acompanham
um grupo de individuos ao longo do tempo para analisar a relacdo entre fatores de
exposicdo e o desenvolvimento de determinada condicdo de saude. A coorte permite
observar a incidéncia de uma doenca ou de determinado sintoma ou manifestacdo clinica
conforme o tempo passa. Os participantes sao geralmente divididos entre aqueles expostos
e ndo expostos a um fator de risco, possibilitando uma comparacdo direta sobre a
probabilidade de desenvolver o desfecho estudado. Embora os estudos de coorte também
possam contribuir para a identificacdo de causas etioldgicas, eles sdo mais frequentemente
empregados para estimar prevaléncias e descrever a evolugao de uma condigdo de saude.

No entanto, esses estudos costumam demandar um periodo mais longo de
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acompanhamento, um nimero maior de participantes e mais recursos do que os estudos de

caso-controle.

Esses cientistas, portanto, tinham um plano: executar os dois tipos de estudo para
obter uma compreensdao mais aprofundada do cenario. Mas havia um problema. O
financiamento da OPAS e do Ministério da Saude, apesar do alto montante, estava destinado
exclusivamente ao estudo de caso-controle — ou seja, a pesquisa etioldgica. Era necessario,
portanto, conseguir recursos para viabilizar os estudos de coorte. Por sua duragdo
prolongada, coortes exigem um volume significativo de financiamento. Além da aquisicdo de
instrumentos e equipamentos, era preciso garantir seringas, luvas, papéis de cobertura para
macas, transporte, pagamento de profissionais e até alimentacdo para as participantes.
Diante desse desafio, os pesquisadores passaram a discutir estratégias para estabelecer
novas parcerias de financiamento. Juntos, comecaram a listar instituicGes e organismos que
haviam apoiado pesquisas anteriores, buscando formas de colaboracdo que pudessem

viabilizar o estudo.

Como, naquela sala, estavam reunidos pesquisadores que ja haviam lidado com
muitas outras pesquisas financiadas por diferentes tipos de fontes, muitas sugestdes foram
aventadas. Havia, é claro, os financiamentos nacionais, alocados pela CAPES, pelo CNPq e
pela FACEPE — cujos valores foram descritos na Introdugao. Uma outra possibilidade
rapidamente levantada foi a de recorrer ao dinheiro estrangeiro. Aqui, a presenca de uma
pesquisadora especifica na “sala oval” foi crucial. Laura Rodrigues, como introduzi
anteriormente, é professora de Epidemiologia na London School of Hygiene and Tropical
Medicine, um vinculo estratégico para inserir o MERG dentro de redes internacionais de
financiamento. Primeiramente, por ocupar essa posi¢cao na LSHTM, Rodrigues ja fazia parte
de uma rede prévia de conexdes com grupos, projetos e financiadores internacionais. Essa
experiéncia nao apenas |lhe conferia acesso a circuitos estabelecidos, mas também lhe
permitia enquadrar os projetos do MERG nas categorias esperadas pelos financiadores.
Como sugere Julienne Cheek (2011), compreender o perfil do financiador é fundamental na
captagdo de recursos para um projeto. Ao conhecer os tipos de pesquisa usualmente
apoiados, os pesquisadores podem ajustar suas propostas para tornda-las mais atrativas e

competitivas.
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Nas conversas que tive com os pesquisadores do nucleo duro, ficou evidente que
Rodrigues desempenhou um papel fundamental nessa articulacdo. Laura dominava as
agendas, conhecia o jargdo e sabia adaptar os projetos a “roupagem” necessaria para que se
encaixassem em categorias amplas e estratégicas de financiamento. Além disso, a prépria
construcdo metodolégica do grupo — desde a escolha dos instrumentos de avaliagdo até a
caracterizacdo da SCVZ — precisava ser redigida de forma a se alinhar aos padrées de
confiabilidade, credibilidade e eficiéncia exigidos pelos financiadores. Esse processo dialoga
com uma discussdo mais ampla sobre quais tipos de metodologia sdo reconhecidos como

produtores de “boas evidéncias” (Adams, 2013).

As tentativas do grupo foram bem-sucedidas e o MERG foi, sem duvidas, o grupo que
obteve o maior financiamento entre todos os que conhecemos — e, acredito, também em
Recife. Além das redes anteriores, simbolizadas por exemplo na figura de Rodrigues, o
contexto favorecia projetos relacionados ao Zika, que eram impulsionados pela poder das
urgéncias e emergéncias (Redfield, 2013), ampliando o campo de financiadores dispostos e
interessados em investir na tematica. Além disso, o fato de se tratar de um estudo
epidemioldgico posicionava o MERG dentro do campo do “padrdo-ouro” da ciéncia global.
Como discutido por Adams (2013), a ldgica da evidéncia epidemioldgica se ancora em
modelos estatisticos, replicacao e padroes metodolégicos amplamente reconhecidos, o que

conferia maior credibilidade ao projeto diante das agéncias financiadoras.

O primeiro financiamento internacional que o grupo conseguiu foi um seed money da
Wellcome Trust, uma instituicdo que possui fortes relagdes de financiamento com a London
School of Hygiene and Tropical Medicine, por exemplo. Seed money é um termo comum no
universo de financiamento e, como o nome sugere, refere-se a um investimento inicial e
relativamente pequeno, destinado a “plantar uma semente” para que um projeto comece a
ser executado. Contudo, o financiamento mais robusto veio do Horizon 2020, um programa
de financiamento de pesquisa criado e administrado pela Comissdao Europeia. O Horizon
2020 é o nome dado ao oitavo ciclo de uma politica de fomento a ciéncia desenvolvida pela
Unido Europeia desde a década de 1980, conhecida como Framework Programs (os FPs e,
neste caso, o FP8). Esses programas sao estruturados para apoiar a pesquisa, a inovagao e o
desenvolvimento cientifico em diferentes dreas, promovendo parcerias internacionais e o

fortalecimento da competitividade europeia.
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Os FPs tém sido amplamente estudados nos Estudos Sociais da Ciéncia e da
Tecnologia, e cada ciclo possui objetivos especificos. Segundo Feld e Kreimer (2019), é
possivel identificar trés fases distintas nas iniciativas de financiamento cientifico da Uniao
Europeia: Uma primeira fase, localizada nas décadas de 1960 e 1970, focou em encontrar
solucdes para o “problema do desenvolvimento” dos paises do “Sul Global” por meio da
mobilizacdo de recursos cientificos (humanos e financeiros) dos paises do “Norte Global”.
Uma segunda fase (décadas de 1970 a 1990) voltou-se para o fortalecimento de capacidades
enddgenas nos paises do Sul, promovendo o desenvolvimento cientifico local. E mais
recentemente, uma terceira fase (década de 1990 em diante), orienta-se para a criacdo de
estruturas de cooperagdo internacional com o motivo condutor de beneficio mutuo,

enfatizando parcerias colaborativas e projetos conjuntos.

O Horizon 2020, inserido nessa terceira fase, reflete justamente essa abordagem
colaborativa e orientada para o beneficio compartilhado, promovendo parcerias entre paises
europeus e instituicdes de pesquisa de diferentes partes do mundo. O FP8 (ou Horizon
2020), que operou de 2014 a 2020, foi o maior esquema de financiamento para pesquisa e
inovacdo ja realizado pela Unido Europeia, com um orcamento de aproximadamente 80
bilhdes de euros. Seu objetivo, seguindo a tendéncia da terceira fase identificada por Feld e
Kreimer, era promover projetos cientificos e tecnoldgicos que enfrentassem grandes
desafios globais, fomentando a cooperacdo internacional e o desenvolvimento de novas

tecnologias.

Em janeiro de 2016, diante da emergéncia do Zika Virus, o FP8 anunciou um edital de
financiamento com o objetivo de estabelecer uma rede de pesquisa sobre o Zika na regido
da América Latina. Segundo Wilder-Smith e colegas (2017), o surto de ZIKV no Brasil "exp0s
os desafios associados a implementac¢do de pesquisas urgentemente necessarias na América
Latina e destacou a necessidade de uma rede coordenada de pesquisa em toda a regido,
capaz de responder rapidamente a ameagas emergentes" (lbid:1), algo que mobilizava o
motivo condutor da segunda fase dos FPs identificada por Feld e Kreimer. Ou seja, o edital
buscava fortalecer a “capacidade” de pesquisa na regidao para enfrentar tais “ameacas
emergentes”. Assim, o funding call surgiu no contexto de promover a construcdo de
“capacidade de pesquisa” em paises ndo-hegemonicos, sobretudo no Sul Global, como é o

caso de paises da América Latina.
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Essa chamada recebeu muitos projetos e, ao final de trés meses de revisdo e
apuracao, concedeu os recursos para trés consorcios: o Zika Preparedness Latin American
Network (ZikaPLAN), o Zika Preparedness and Response Action Network (ZIKAction) e o Zika
Alliance for Response and Research (ZIKAlliance). O ZikaPLAN, coordenado pela Universidade
de Umea (Suécia), reuniu instituicGes brasileiras e internacionais em torno da criacdo de
uma rede de preparacdo para emergéncias de saude publica, com foco na producdo de
conhecimento epidemioldgico e clinico, fortalecimento da capacidade de resposta e
desenvolvimento de novas tecnologias diagndsticas. O ZIKAction, liderado pela University
College London (UCL), centrou-se na investigacdo dos impactos do Zika em populacées
vulneraveis, especialmente gestantes e criancas, conduzindo estudos clinicos para
compreender manifestacdes congénitas e os efeitos de longo prazo da infec¢do. Ja o
ZIKAlliance, coordenado pelo Institut national de la santé et de la recherche médicale
(Inserm), na Franga, visava produzir conhecimento sobre as consequéncias neurolégicas do
Zika, como a sindrome de Guillain-Barré, além de investigar coinfec¢des com outras
arboviroses, como dengue e chikungunya. A época em que a chamada foi liberada, o edital
indicava que, caso mais de um projeto fosse selecionado (o que, de fato, aconteceu), os
consorcios deveriam trabalhar em colaboracdo, compartilhando dados em um banco
unificado — o Zika Data Share — que harmonizou protocolos e garantiu a circulacdo de

informacGes entre as equipes de pesquisa.

Embora o Zika Data Share “alinhasse” os trés consorcios, o MERG teve maior
participacdo e recebeu a maior parte dos fundos do ZikaPLAN. Como o ZikaPLAN envolvia
inimeras instituicdes, cientistas e paises, o projeto foi organizado em 15 “work packages**”
(WPs), cada um focando em um aspecto especifico, como vigilancia epidemioldgica,
desenvolvimento de diagndsticos e estratégias de comunicacdo com comunidades afetadas.

Embora o MERG tenha circulado por todos eles, o WP que concentrou mais esfor¢cos dos

nossos interlocutores foi, sem duvida, o WP 1, cujos objetivos eram:

Determinar o risco absoluto de aborto espontaneo, natimortalidade,
microcefalia e outras manifestacdes clinicas adversas em fetos de gestantes
infectadas pelo Zika, considerando a idade gestacional no momento da

2 0s Work Packages (WPs) do ZikaPLAN incluem: 1. MERG, 2. Neuro-Zika (Manifestacdes Neuroldgicas), 3.
Transmissdo ndo vetorial, 4. Neuro-Zika (Patogénese), 5. Plataforma Diagndstica, 6. INVADE, 7. Ajuste Viral, 8.
Carga da Doenca, 9. Modelagem Matematica, 10. WEAR, 11. PLAN, 12. Disseminagdo e Comunicagdo, 13.
Coordenagao e Gestao, 14. Zika Data Share, 15. ZIKA-COLLAB. Para detalhes, ver Wilder-Smith e colegas (2017).

156



infeccdo. Além disso, visava definir o espectro completo da Sindrome
Congénita do Zika no nascimento e suas manifestacbes subsequentes,
incluindo marcos do desenvolvimento neuroldgico nos primeiros trés anos de
vida (Wilder-Smith et. al, 2017: 4).

Embora os consodrcios internacionais ndo tenham sido o foco principal de nossas
entrevistas e observagdes, ouvimos diversas mencgdes as equipes, colaboracdes e recursos
ligados ao ZikaPLAN. Os 15 grupos de trabalho ajudam a visualizar a diversidade e a
abrangéncia do consércio, com cada WP exigindo recursos e expertises especificas,
mobilizadas por cientistas de diferentes universidades, areas do conhecimento e partes do
mundo. A participagdo nessa rede colocou o MERG dentro de um circuito internacional de
pesquisas sobre o Zika, onde a colaboragdo emergiu como uma categoria central. O préprio
ZikaPLAN envolveu 25 instituicdes distribuidas entre Europa, Africa, Américas e Asia,
reforcando a escala global da iniciativa. Embora nossa equipe ndo tenha aprofundado a
investigacao sobre os consdrcios internacionais durante o trabalho de campo, o termo
“trabalho colaborativo” foi um dos mais recorrentes em artigos, sites e plataformas
dedicadas ao ZikaPLAN. No artigo liderado por Wilder-Smith, escrito em parceria com outros
pesquisadores vinculados ao consdrcio, a autora destaca que um dos objetivos do programa
Horizon 2020 era justamente fortalecer “a colaboragdo entre pesquisadores de paises de alta

e baixa renda” (Wilder-Smith et. al, 2017:3).

O que essa colaboracdo significa — e as dinamicas de poder que ela envolve —
merece uma analise mais cuidadosa. A ideia de colaboracdo cientifica internacional,
especialmente nas parcerias entre o Norte e o Sul Globais®, estd longe de ser neutra.
Historicamente, essas colaboragdes foram moldadas por assimetrias estruturais que ndo se
refletem apenas no fluxo de recursos, mas também na formulacdo das agendas cientificas,
na definicdo das prioridades de pesquisa e nos critérios de validacdo do conhecimento. Em
um livro que compila contribuicGes latino-americanas para os estudos sociais da ciéncia,
Eden Medina, Ilvan da Costa Marques e Christina Holmes (2014) destacam como a

colaboragcdao entre Norte e Sul tém sido frequentemente narrada dentro de uma légica

Aqui, sigo a linha de Feld e Kreimer ao adotarem a linguagem "Norte e Sul Global", mas com ressalvas: "A
expressdo 'cooperacdo Norte-Sul' induz ao erro ao transferir mecanicamente uma definicdo geografica para as
capacidades de cada contexto regional: estritamente falando, o México esta no Norte e a Australia no Sul.
Usamos a expressdo porque ela ainda esta fortemente ancorada nos discursos, mas os rotulos 'periférico' ou
'ndo hegemonico' sdo muito mais adequados ao nosso propdsito" (Feld; Kreimer, 2019:151).
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paternalista: um Norte ativo, que fornece financiamento, tecnologias e expertise, e um Sul
passivo, que recebe esse conhecimento e, muitas vezes, ocupa um papel secunddrio na
autoria, reconhecimento e tomada de decisdes. Essa narrativa ndo apenas reflete um
passado colonial de exploracdo, também cientifica, mas continua a estruturar as relacées

internacionais de pesquisa, mesmo sob o discurso de colaboragao e parceria.

Tomemos os trés consdrcios acima citados como exemplos. Nos trés casos, as
instituicbes sede foram colocadas em universidades europeias (Suécia, Reino Unido e
Franca). Os trés programas possuiam vinculos com institutos, universidades e pesquisadores
latino-americanos, mas a modalidade de inser¢cdo desses grupos também rende reflexdes.
Por exemplo, no dmbito do ZikaPLAN, a colaboracdo entre paises do Norte e do Sul Globais
foi apresentada como uma tentativa de estabelecer relagdes horizontais e “facilitar” a
pesquisa na América Latina. No entanto, nossos interlocutores do MERG relataram diversas
situagdes em que essa ldgica subserviente foi mobilizada por parceiros internacionais.
Segundo Ricardo Ximenes, o MERG enfrentou preconceitos em relagdo a capacidade da
ciéncia local e precisou reposicionar sua atuac¢do para garantir uma dinamica de colaboracao

mais equilibrada:

Entdo, durante o inicio, naquele boom, quando comeg¢am as pesquisas ou
guando ficou clara a questdo de que existia a epidemia de microcefalia,
houve uma procura muito grande por pesquisadores de diferentes locais do
mundo, né? (..) E a gente sempre dialogou muito com todos os
pesquisadores internacionais que apareceram aqui, mas a gente sempre se
colocou e colocou nossa capacidade como pesquisadores, a capacidade da
comunidade cientifica local e brasileira. (Trecho de entrevista, junho de
2023).

Colaboragdes cientificas nem sempre resultam de parcerias harmoniosas; muitas
vezes, refletem simbioses tensas, moldadas por relagdes histdricas de poder. Feld e Kreimer
(2019) observam que, no contexto dos FPs, as parcerias entre pesquisadores
latino-americanos e europeus frequentemente colocam os primeiros em uma posi¢do de
subalternidade: embora sejam convidados a participar, sua contribuicio geralmente se
restringe a coleta e analise de dados, com pouca influéncia no desenho e na concep¢do dos
estudos (lbid:150). A dupla chegou a essa conclusdo apds uma andlise do FP7, o programa
anterior ao Horizon 2020 (FP8), identificando 17 projetos de pesquisa com parceiros

latino-americanos e examinando as “modalidades” de insercdo dessas participacdes. De
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acordo com os autores, apenas em trés dos 17 projetos analisados os parceiros

latino-americanos tiveram uma participacao ativa na concepc¢ao das pesquisas.

Esses trés projetos excepcionais tinham em comum a presenca de grupos brasileiros
altamente prestigiados, como a Fiocruz e a Embrapa, além de lideres cientificos ja inseridos
em redes internacionais consolidadas. Essa combinacdo de prestigio institucional e conexdes
globais também estava presente no caso do MERG, cujos coordenadores possuiam formacao
académica e vinculos com a London School of Hygiene and Tropical Medicine, além de contar
com a Fiocruz/PE como base operacional. Assim como nos trés programas analisados por
Feld e Kreimer, os pesquisadores do MERG também tiveram uma “modalidade” ativa de

participacdo no desenho e na elaboracdo do Work Package em que estiveram envolvidos.

Foi nesse contexto de interacOes, negociacdes e estratégias de insercao que o MERG
se consolidou de forma efetiva e legitimada dentro do circuito de producdo do
conhecimento do ZikaPLAN. O grupo alcancou descobertas cientificas que trouxeram
prestigio e reconhecimento para a pesquisa brasileira, com cientistas brasileiros figurando na
lista dos “maiores nomes da ciéncia” da revista Science e publicando em dezenas de
periddicos de alto fator de impacto. Esses avancos posicionaram o Brasil — um pais do Sul
Global — como um produtor reconhecido de ciéncia, contribuindo para horizontalizar as
negociacdes entre pesquisadores brasileiros, americanos e europeus, tornando o didlogo

aparentemente mais equilibrado.

No entanto, mesmo nos casos em que a modalidade de participacdo é mais ativa,
essa insercdo ainda revela aspectos criticos da organizagdo de credibilidade dentro da
comunidade cientifica. Para construir sua legitimidade diante dos parceiros internacionais, o
MERG precisou, em diversos momentos, absorver os padrdes e as légicas estabelecidas pelo
proprio Norte Global. Esse movimento, embora efetivo para conquistar reconhecimento,
também reflete uma dinamica de adaptagao as normas e expectativas internacionais, muitas

vezes em detrimento de praticas locais ou perspectivas alternativas.

Esse fendmeno também foi registrado por Luisa Reis-Castro, que estudou cientistas
brasileiros envolvidos na pesquisa sobre o Aedes aegypti e entrevistou pesquisadores ligados
ao surto de Zika. Segundo a autora, embora o processo possa ser interpretado como um

“confronto a geopolitica da producdo cientifica” — por colocar o Brasil no “centro” dessa
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producdo — ele também tende a reproduzir dindamicas globais preexistentes, reafirmando os
espacos angléfonos como os centros legitimos do conhecimento cientifico (Reis-Castro,
2021). Quer dizer, cientistas latino americanos, por mais que sejam inovadores, especialistas
e produzam muita ciéncia de qualidade, o circuito global de legitimacdo cientifica ainda

passa pela “chancela” de espacos de paises do “centro” do poder.

Essa é uma questdo complexa porque, ao mesmo tempo em que a ciéncia é um
empreendimento coletivo e colaborativo, ela também esta inserida em um sistema global
profundamente hierdrquico e desigual. Os circuitos internacionais de pesquisa sdo marcados
por assimetrias estruturais, onde instituicdes do Norte global detém mais recursos,
influéncia e capacidade de definir agendas cientificas, enquanto pesquisadores do Sul global
precisam negociar seu espaco dentro dessas dinamicas de poder. E justamente nesse
contexto que nossos interlocutores cientistas precisam navegar, equilibrando a necessidade
de financiamento e reconhecimento internacional com a busca por autonomia e relevancia
local (sem contar os impactos desse sistema nas préprias familias afetadas pela epidemia,

algo que ser melhor discutido nos Capitulos 4 e 5).

Foi necessario trazer essas informacdes porque os financiamentos oriundos das
colaboragbes internacionais foram decisivos para a consolidagdo do MERG. Em outras
palavras, essa primeira onda de parcerias ndao sé garantiu os recursos iniciais, mas também
impulsionou o fortalecimento institucional do grupo, criando as bases para novas
colaboracGes locais. Embora esse ndo tenha sido um foco de nossas entrevistas, considerei
importante registrar aqui algumas contextualizacbes organizacionais e geopoliticas dessas
parcerias internacionais — ao mesmo tempo em que convido a realizagdo de analises mais
aprofundadas e densas sobre os trés consdrcios de pesquisa. De toda forma, é importante
ressaltar que foi justamente a partir dessa articulagdo inicial que o nucleo restrito se
transformou em um coletivo robusto, com mais de 50 colaboradores, consolidando redes

locais e internacionais essenciais para a continuidade e expansao da pesquisa.

3.3 Colaborando a partir da rationale epidemioldgica: Um conhecimento clinico-biolégico

social

Enquanto Laura Rodrigues e Ricardo Ximenes percorriam o caminho das pedras dos

délares, libras e euros, a outra parte do nucleo duro percorria o caminho da imaginacdo da
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pesquisa. Quer dizer, eles procuravam antecipar o que seria necessario para a realizagdo das
coortes. Esse momento é interessante para pensar em como as colaboracdes cientificas
aconteceram dentro do MERG. Ha diferentes formas de colaborar, diferentes motivagdes
gue levam a uma colaboracdo, diferentes divisdes de trabalho e rela¢cdGes entre os
“sujeitos-colaboradores”. Recursos, como vimos nos paragrafos acima, podem guiar, com
certo protagonismo, determinadas agendas colaborativas. Mas a colaboracdo também estd
intimamente ligada ao tipo de pesquisa que se desenha. Dependendo da racionalidade
técnica a partir da qual uma pesquisa estd assentada, determinadas metodologias sdo mais
adequadas do que outras. E, a depender da metodologia escolhida, associa¢des especificas
serdo necessarias. Nossos pesquisadores, portanto, ao definirem o formato da pesquisa,

estavam definindo também com quem precisariam colaborar.

Ao mesmo tempo, o desenho metodoldgico, os recursos planejados pelo MERG e as
colaboragbes que dai emergiam ndo estavam em um vacuo: como Vincanne Adams (2013)
destaca, determinados formatos sdo mais valorizados, certas evidéncias sdo consideradas
mais legitimas e os chamados “padrdes-ouro” ndao surgem apenas por razoes técnicas, mas
sdo também informados por relagGes de poder e hierarquias dentro da ciéncia. Dessa forma,
a colaboracdo ndo é apenas uma consequéncia da metodologia, mas uma infraestrutura de
conhecimento que define quais perguntas podem ser feitas, quais dados sdo produzidos e

guais resultados ganham mais ou menos legitimidade.

Como tratava-se de uma pesquisa epidemioldgica, as expertises que assentam o que
é legitimo dentro da rationale da “epidemio” estavam em jogo. Fatima Militdao Albuquerque
explicou sobre a base de conhecimentos que sustentam o edificio epidemiolégico em um

artigo que assinou com diversos colaboradores do MERG:

A Epidemiologia fundamenta-se em trés eixos: um saber clinico-biolégico;
uma base metodolégica que vem da Estatistica; e um substrato social e
demogriéfico. E com base nesses saberes que as observacdes e indagacdes se
transformam em perguntas cientificas. No caso da epidemia de microcefalia
ao nascimento, muitas eram as indagacdes sem respostas (Albuquerque et
al., 2018:3).

Como a equipe que estava coordenando a pesquisa era composta basicamente de
epidemiologistas, foi essa a drea de conhecimento que orientou a coordenagao dos passos

do MERG. O grupo precisava de pessoas que entrassem como colaboradoras para suprir as
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demandas de conhecimento desses trés eixos que assentam, de forma geral, as pesquisas
epidemioldgicas. No caso dos estudos especificos de coorte, a distribuicdo dessas
especialidades acontecia da seguinte forma: primeiro, o grupo precisava dos aparatos
laboratoriais e da andlise de bancada dos materiais organicos extraidos para a pesquisa,

como sangue, urina, LCR.

Como mencionei acima, apesar de ter uma formacdo inicial em Pediatria, Cynthia
Braga ja trabalhava ha algum tempo com Virologia quando o Zika chega aos trdpicos,
participando ativamente do dia a dia de trabalho do Laboratério de Virologia e Terapia
Experimental (LaViTE). A primeira expansdao do nucleo duro, portanto, foi a partir da
colaboracdo com os especialistas associados ao LaViTE, que ajudariam a compor as
dimensdes, digamos, “bioldgicas” do trabalho epidemioldgico. Essa colaboragao trouxe para
a rede do MERG alguns professores associados ao Departamento de Virologia do IAM, mas
sobretudo estudantes de doutorado e de pds-doutorado. Apesar do LaViTE e da
contribuicdo da ciéncia de bancada terem sido extremamente relevantes para o
fortalecimento dos enunciados produzidos pelo grupo do MERG, nossa equipe nado
entrevistou pessoas desse eixo, 0 que gerou uma limitagdo para que possa me aprofundar

nele aqui*’.

Para que houvesse material organico (bioldgico) para andlise, esses cientistas sabiam
gue um segundo eixo fundamental seria necessdrio: a dimensdao clinica do estudo
clinico-biolégico, sobre a qual Fatima Militdo comenta no artigo supracitado. Em outras
palavras, os pesquisadores do nucleo duro compreendiam que era essencial se aproximar
dos servicos de saude e dos profissionais clinicos. Essa aproximag¢do ndo era apenas uma
guestdo de logistica — de contar com especialistas habilitados para coletar amostras
bioldgicas, como sangue e urina —, mas também uma exigéncia metodoldgica. A SCVZ, por
ser uma sindrome com multiplas manifestacdes, demandou um acompanhamento clinico
minucioso. Isso exigia ndo apenas a colaboragcdo com médicos generalistas, mas também

com especialistas, como obstetras, neurologistas, infectologistas e fonoaudidlogos. Mais do

* Durante a Ultima temporada de campo, realizada entre maio e julho de 2023, tentei entrar em contato com
alguns dos doutorandos que participaram desse eixo. Apesar de ter recebido algumas respostas, ndo consegui
marcar nenhuma entrevista. Um dos doutorandos com quem conversei mencionou, logo no inicio da conversa,
gue ndo seria a pessoa mais interessante para discutir o andamento da pesquisa, pois sua participacdo havia
sido “muito técnica”. Essa resposta é reveladora para pensar como as divisdes entre abordagens internalistas e
externalistas da ciéncia (Latour, 2001) continuam a moldar a percepgao e a pratica de muitos pesquisadores.
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gue isso, por afetar neonatos e criangas, essa rede de parcerias precisou incluir médicos
experientes no atendimento pedidtrico, como neuropediatras e infectopediatras. Assim,
para viabilizar a coorte de criangas, o MERG precisou mais uma vez expandir sua rede de
colaboracdo. O fato de as criancas serem o centro dessas pesquisas, portanto, também
configura as formas de colaboracdo necessarias. A infancia se tornou um eixo de

convergéncia, gerando um campo especifico de associagoes.

Aqui, alguns elementos foram centrais para a boa articulagdo do MERG com os
clinicos pediatras. A insercdo de Demdcrito Miranda, por exemplo, é estratégica nesse
sentido. Assim como Cynthia Braga, Demdcrito continuou atuando como clinico e tendo
relacdo com as pessoas do servico, mesmo tendo enveredado pela “tradicdo da pesquisa”,
como mencionei no inicio deste Capitulo. Ele conhecia, por exemplo, Angela Rocha, chefe do
Departamento de Doencas Infecciosas e Parasitdrias Infantis (DIP) do Hospital Universitario
Oswaldo Cruz, vinculado a Universidade do Estado de Pernambuco (DIP/HUOC). A
DIP/HUOC, juntamente ao IMIP, foi um dos hospitais que mais recebeu encaminhamento de
criancas diagnosticadas com microcefalia 8 época do boom. Embora Angela Rocha n3o
fizesse parte do grupo informal que ja existia antes do nucleo duro do MERG ser
oficialmente reunido, ela e Demécrito trocavam muitas impressdes e percepcdes sobre o dia

a dia do servigo e do hospital.

As trocas entre Demdcrito e outros profissionais do HUOC foram amplamente
favorecidas pela proximidade espacial. Esse fator ndo é trivial: em uma revisdo sobre

colaboracdo cientifica ja citada no inicio deste Capitulo, Katz e Martin destacam que

Quanto mais proximos dois potenciais colaboradores estdo, maior a
probabilidade de se envolverem em comunicacdo informal. Isso é consistente
com os resultados de um estudo recente que mostra que a coautoria diminui
exponencialmente a medida que aumenta a distancia entre os pares
institucionais (Katz; Martin, 1997:5)

E, no caso da pesquisa do MERG, esse aspecto espacial também teve um papel
relevante na organizacdo dos colaboradores. Teoricamente, a Epidemiologia académica
classica esta posicionada um tanto quanto distante da lida didria com os servicos de saude
(dentro, por exemplo, das Universidades). Fisicamente, contudo, o Programa de

Pés-Graduagao em Ciéncias da Saude — onde o Demdcrito e Ricardo lecionam enquanto
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epidemiologistas — estava, literalmente, a cerca de cem passos da DIP/HUOC. Embora a UPE
possua outros campi, o espaco do HUOC, ao mesmo tempo que funciona como hospital,
abriga também alguns dos programas da UPE. Ou seja, esse mix entre academia e servico

acontecia ali diariamente, de forma organica a organizagdao do HUOC.

Inclusive, as primeiras aproximacdes de Demdcrito enquanto um “pesquisador do
MERG” aconteceram pessoalmente. Ele precisava, literalmente, sair de sua sala, atravessar a
praca de alimentacdo do HUOC, cruzar uma fotocopiadora e virar a direita: |1a estava a DIP
onde Angela Rocha trabalhava. Como a Infectologia-Pediatrica foi uma especialidade muito
acionada nos primeiros momentos da epidemia (e por ser, ele mesmo, um epidemiologista),
Demdcrito comecou as conversas com os clinicos por ali, na DIP. Ele ja conhecia, por
exemplo, Regina Coeli, que trabalha como infectopediatra no HUOC desde 2004 (e que
apareceu no Capitulo 1 dessa Tese). Regina graduou-se em Medicina em 1996 pela
Universidade Federal de Pernambuco, e em 2009 conquistou o titulo de Mestra pelo
Programa de Ciéncias da Saude da UPE — um trabalho sobre criancas convivendo com HIV

que foi orientado por Demdcrito e Ricardo.

Apesar dessa trajetoria anterior, Regina ndo pensava em “voltar para a academia” e
seguir um doutorado. Mas a situacao praticamente |he capturou, como ela me disse durante
uma entrevista realizada por mim em seu consultério ali mesmo, na DIP. Quer dizer, Regina
ja estava recebendo as criangcas com a microcefalia misteriosa, ela estava vivenciando o
drama de, enquanto médica, ndo saber dar respostas, solu¢cbes, encaminhamentos.
Inicialmente, a proposta de Demdcrito era a de incluir Regina como uma colaboradora
pontual — que assinaria artigos com a equipe a partir de sua contribuicdo com a avaliacdo
clinica das criancas. Contudo, ao longo das conversas, uma provocacao veio de Demdcrito:
“Ja que vocé ja esta participando do processo todo e ajudando a alimentar a pesquisa, por

’

gue vocé ndo engata logo um doutorado?”, relembrou Regina ao me descrever os

momentos da sua inser¢ao na equipe do MERG.

Essa colaboracdo por meio da formacdao de novos pds-graduandos foi uma das
formas centrais de colaboragdo dentro desse grupo de pesquisa. Demdcrito, durante nossa

entrevista no PPGCS, comentou um pouco sobre essa estratégia:
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E ai a gente se aproximou dessas pessoas que ja estavam na assisténcia, como
neuropediatras, infectologistas (como Regina). Entdo a gente, que nao estava
“pegando nas criancas” e ndo era médico também das gestantes, a gente
estava entrando com um grupo de pesquisa. A gente sabia que seria
obrigatério que a gente se associasse a essas pessoas. Entdo a gente foi 13
dialogar, conversar e dizer: “Olha, a gente tem interesse nas pesquisas, mas a
gente quer fazer parceria e a gente quer... A gente tem um know-how pra
trazer a gente, por exemplo, pode captar recursos. A gente pode elaborar
projeto, a gente pode revisar, por exemplo, os formuldrios de coleta de dados
gue elas ja tinham feito (porque as pessoas ja tinham, intuitivamente, feito
muita coisa, ja estava no formulario de coleta de dados e a gente foi tentando
oferecer, né, alguma supervisdao, melhoria e tal. E ai, foi ai que a gente foi
oferecendo essa parceria de troca, de colaboracdo (Trecho de entrevista,
junho de 2023).

Além de Regina, que a época de nossa entrevista estava terminando o seu doutorado
pelo programa PPGCS da UPE (novamente com a co-orientacdo de Demdcrito e Ricardo),
Nnosso grupo entrevistou outras cinco pessoas que se articularam ao MERG por meio dessas
associacbes entre academia e servico de saude: duas neuropediatras, uma
endocrinopediatra, uma enfermeira e um urologista pediatrico (todos pesquisadores
brancos na casa dos 40 anos). Conforme as criangas foram crescendo e apresentando novas
manifestacbes, o nucleo duro do MERG procurou se mesclar dentro dos territdrios
disciplinares necessarios. Rbmulo Costa, por exemplo, foi contatado, assim como Regina,
pelo seu orientador de Mestrado: “Na época eu estava trabalhando na AACD*, vendo
muitos casos chegando das criangcas com a microcefalia”, ele me contou durante uma
entrevista realizada em um restaurante localizado dentro do hospital onde ele trabalhava a
época. Ao contrdrio de Regina, contudo, Romulo havia comentado com seu orientador que
gostaria de fazer um doutorado. Quando questdes relacionadas a aspectos urodinamicos

comecaram a emergir, seu orientador de mestrado Ihe procurou com a proposta de integrar

o projeto: “E foi assim que me juntei ao MERG”.

Em alguns casos, a associagdo com os pediatras clinicos era mais complexa e
demandou, por parte do grupo, desenhar ainda mais formas de colaboragdo. Paula Sobral,

uma neurologista pediatrica, por exemplo, me ajudou a entender isso. Paula também estava

% AACD (Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente): organizacdo sem fins lucrativos fundada em 1950,
com sede em S3do Paulo, dedicada a reabilitacdo fisica e social de pessoas com deficiéncia, especialmente
criangas. Durante o surto de microcefalia, tornou-se um hub de atendimento, sobretudo para fisioterapia,
recebendo investimentos significativos. No entanto, muitas familias que conhecemos na primeira etapa da
pesquisa relataram frustragdo com a curta duragdo das sessdes, em torno de 15 minutos.
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recebendo as criangas na assisténcia: “Eu estava naquela avalanche da assisténcia e ai a
reboque veio a pesquisa. Por eu ja estar envolvida com as criancas e o grupo estava
precisando de uma cooperagao do ponto de vista neuroldgico, né?”. Algumas das avaliagdes

neuroldgicas que Paula precisava conduzir, contudo, demandavam uma equipe maior.

Uma das escalas de avaliacdo, por exemplo, é a escala Bayley. A escala Bayley é um
instrumento padronizado para avaliar o desenvolvimento infantil, abrangendo dreas como
cognicdo, linguagem, habilidades motoras e socioemocionais. Segundo uma das
coordenadoras da pesquisa, a aplicacdo da escala exige ferramentas e recursos especificos,
que os profissionais apelidaram de “mala da Bayley” devido a quantidade de materiais
necessarios para realizar os testes. Dada a complexidade e a especificidade do
procedimento, a equipe do MERG organizou um curso de formacdo para capacitar
profissionais na utilizacdo da escala. Esse treinamento era essencial, pois a aplicacdo
adequada da escala Bayley requer uma certificacdo especifica, garantindo que os avaliadores
estivessem qualificados para conduzir os testes com precisdo e consisténcia. Apds o curso,
algumas pessoas que demonstraram maior habilidade e desenvoltura na aplicacdo da escala
foram selecionadas para integrar a equipe de pesquisa como auxiliares. Entre elas estava a
fisioterapeuta Milena Monteiro, mulher de 30 anos que se auto-declarou como “branca
gueimada de sol” e que desempenhou um papel importante no suporte as avaliagdes,
auxiliando na organizacdo e no manuseio dos itens necessarios durante a aplicacdo da escala

Bayley.

No caso das auxiliares como Milena Monteiro, a ideia de colaboracao é mais dificil de
definir. Embora fossem responsaveis por tarefas essenciais, como a aplicacdo da escala
Bayley, elas foram contratadas pela equipe como funciondrias temporarias e ndo figuraram
na lista de autoria de nenhum dos artigos resultantes da pesquisa — mesmo quando
possuiam qualificacdo académica relevante, como no caso de Monteiro, que estava
cursando o Mestrado em Fisioterapia a época. Essa situacdo levanta uma questdo crucial:
guem é, de fato, considerado um colaborador na ciéncia? Quais sdo os critérios de inclusao
e exclusdo? Como apontaram Katz e Martin (1997), uma das formas mais comuns de mapear
redes cientificas é a partir das listas de autoria. No entanto, a auséncia dessas auxiliares

nesses registros apaga sistematicamente suas contribuicbes, sugerindo que o
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reconhecimento como colaborador ndo esta diretamente relacionado ao impacto pratico do

trabalho realizado.

Milena Monteiro, por exemplo, embora estivesse desenvolvendo seus préprios
artigos cientificos e cursando um mestrado, nao teve sua participacdao no MERG registrada
como producdo intelectual ou académica. Isso contrasta com o caso de outros
colaboradores do grupo, como Paula, Rbmulo e Regina, cujas contribuicdes cientificas —
muitas vezes associadas a coleta e analise de dados — resultaram em autoria de artigos,
conclusdo de doutorados e consolidagdo de carreiras académicas. Essa diferenga expde uma
l6gica de mercado aplicada ao trabalho de auxiliares como Monteiro: a relagcdo estabelecida
era puramente comercial, baseada na troca de servico por remunerac¢do. J& para os
pesquisadores doutorandos, a contrapartida envolvia ganhos académicos e profissionais,
como publicacbes e qualificacdo académica. Esse modelo revela um sistema de valorizacao
do trabalho cientifico em que certas formas de contribuicdo sao reconhecidas como autoria,
enquanto outras sdo relegadas ao status de apoio técnico ou administrativo — ainda que

sejam fundamentais para a producdo dos dados e andlises.

Aqui, cabe problematizar: até que ponto a exclusao das auxiliares da autoria reflete
uma divisdao de trabalho baseada exclusivamente em critérios académicos e até que ponto
ela reproduz hierarquias estruturais na ciéncia? A categorizagao do trabalho como “técnico”

III

ou “intelectual” ndo é neutra, e essa distingdo impacta diretamente a visibilidade e o
reconhecimento dessas profissionais. Como ja apontado em estudos sobre colaboracées
cientificas, a producdao do conhecimento depende de uma rede de atores cujas contribuicdes
nem sempre sdo igualmente valorizadas (Shapin, 1989). Dessa forma, a auséncia das
auxiliares na autoria abre reflexdes sobre as diferentes modalidades de insercdo de

“auxiliares” e “colaboradores” dentro do MERG.

Além dessas duas categorias — “auxiliares” e “colaboradores” —, identifiquei ainda
uma terceira modalidade de participacdo no eixo clinico: as “parcerias pontuais”. Duas
pessoas que entrevistamos participaram do MERG a partir dessa modalidade: Mariana Leal,
otorrinolaringologista, e Lilian Muniz, fonoaudidloga, ambas mulheres brancas na faixa dos

50 anos de idade. Ambas jd ocupavam posicdes consolidadas em suas carreiras académicas
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— eram professoras universitarias e haviam concluido sua formacdo (graduacdo, mestrado e

doutorado) ha muitos anos.

Quando foram procuradas para estabelecer parcerias com o MERG, o acordo
estabelecido foi que elas entrariam com o “trabalho fisico” — coleta de dados e
acompanhamento auditivo das criancas — enquanto o MERG ofereceria apoio logistico e
financiamento para a realizacdo das atividades. Embora a ldgica da troca tenha sido
semelhante a das auxiliares — prestacdo de servico em troca de suporte —, a diferenca
crucial estava na contrapartida académica: ao contrario das auxiliares, que ficaram fora das
publicagbes, as parcerias pontuais envolviam o compromisso de participacdo como

coautoras nos artigos que utilizassem os dados coletados por elas.

Essa diferenca parece sugerir uma ldgica de valorizacdo que ndo depende apenas da
natureza da contribuicdo pratica, mas também esta relacionada a posicdo académica e ao
capital cientifico ja acumulado por essas “parcerias pontuais”. Isso indica um sistema de
reconhecimento autoral que passa por muitos critérios além da participacdo efetiva:
senioridade académica, vinculo com programas de mestrado ou doutorado nas
universidades associadas ao MERG (como no caso de Paula e Romulo) ou a auséncia desse
vinculo (como no caso de Milena Monteiro). Essas foram questdes que, a época, nao
pontuamos nas entrevistas, mas que abrem espaco para reflexdes sobre os critérios

utilizados para incluir ou ndo determinada pessoa no rol de autores.

A partir dessas trés insercdes (estudantes, auxiliares e colaboradores pontuais),
nota-se como “colaborar” ndo é, de forma alguma, um termo autoexplicativo. A colaboragao
pode assumir diferentes formas e ter variados niveis de reconhecimento. Ao colaborarem
com financiadores, por exemplo, o MERG precisa articular uma “identidade de grupo” mais
harmonica e homogénea, ja que, nesses casos, a colaboracdo ganha um cardter mais
institucional e estratégico, visando apresentar o MERG como um grupo forte, coeso e
homogéneo. No entanto, ao pensarmos nas colaboragcbes internas ao proprio grupo,
comecamos a identificar camadas mais complexas e heterogéneas. Embora, diante de outros
grupos, o MERG se reconheca a partir dessa identidade comum, internamente emergem
diferenciagbes que atravessam expertise, experiéncia e hierarquia institucional. Além disso,

embora ndo tenham sido levantados diretamente em nossas entrevistas, marcadores sociais
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como género, raca e idade também atravessam a organizacdo do grupo e influenciam na
construcdo de credibilidade cientifica. Esses elementos tém impactos concretos na forma

como as colaboragdes cientificas se ddo na pratica.

No caso do MERG, essas nuances revelam que a colaboragdo nao é apenas um meio
para a realizacdo da pesquisa, mas um dispositivo organizacional que define acessos,
possibilidades e limitacdes dentro da prdpria producdo cientifica. Por exemplo, durante a
conducdo de entrevistas e observacbes etnograficas, ficou evidente que certos
colaboradores com maior experiéncia e posicdo hierarquica tinham mais facilidade para
propor estratégias ou redefinir rumos do trabalho de campo, enquanto outros,
especialmente os recém-chegados ou com vinculos tempordrios, tinham sua participacao
mais circunscrita a tarefas operacionais. Desse modo, a colabora¢do opera como um
mecanismo que tanto possibilita articulacbes estratégicas quanto regula as dindmicas
internas do grupo, moldando as praticas cientificas e as maneiras de fazer ciéncia no

contexto do MERG.

O terceiro eixo do raciocinio “bio-clinico-social” mencionado por Militdo também é
interessante para avancar um pouco mais no debate sobre colaboracdo. Até agora,
apresentei dois “eixos” colaborativos do MERG: o biolégico (com os colaboradores do
LaViTE) e o clinico (com as pediatras Regina, Romulo, Angela, Milena, Paula, Lilian e
Mariana). Mas, como Fatima Militdo e seus colegas descreveram (2018), o conhecimento
epidemioldgico se assenta também em um “substrato social” (Albuquerque et al., 2018:3).
Além da colaboracdo com virologistas e cientistas de bancada e com os profissionais de
saude do servico (os pediatras acima mencionados), a equipe do MERG também precisou se

expandir para contemplar essa faceta do conhecimento epidemioldgico.

A sinalizacdo para a elaboracdo de um “eixo social” veio da colaboracdo que a equipe
estava construindo com o seu brago britanico, na LSHTM. Contudo, como o projeto
demandava especialistas de alguma forma vinculados ao “social”, o grupo de pessoas
contatadas na London School desse eixo também era diferente. O circuito colaborativo posto
em cena, contudo, foi aproveitado: esse eixo também fez parte do ZikaPLAN. Se, no caso da

pesquisa “mais quantitavia” — como foi falado em campo —, a figura de Laura Rodrigues fez
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uma ponte importante, no caso da pesquisa “mais qualitativa” o nome que mais ouvi foi o

de Hanna Kuper.

E aqui, novamente, o Instituto Aggeu Magalhdes foi estratégico ja que, além da
expertise instalada em Epidemiologia e Virologia, o IAM também conta com um Nducleo de
Saude Coletiva (NESC). Foi o que me contou Socorro Veloso, doutora em Saude Publica pelo
IAM e Mestre em Servico Social pela UFPE. Em uma entrevista realizada em sua sala no

NESC, Veloso contou que:

Esse grupo de pesquisa tem uma base inicialmente mais quantitativa, né, dos
desenhos epidemiolégicos. E aqui na Fiocruz e na UFPE a gente tem um grupo
gue circula na Epidemiologia, mas circula também nas ciéncias sociais e na
ciéncia politica. E esse grupo elaborou - tinha uma fonte de financiamento
pelo proprio MERG, e esse grupo junto com a London School, com a
universidadE, com o Instituto Fernandes Figueira, do Rio de Janeiro, a UPE
daqui, a Universidade de Pernambuco, a federal e o IAM, elaboraram um
projeto chamado “Impactos Sociais e Econ6micos do Zika Virus” (Trecho de
entrevista, julho de 2023)

Hanna Kuper procurou, primeiro, por essas pessoas mencionadas por Veloso — que ja
estavam participando da pesquisa e que tinham essa caracteristica de circular tanto na
Epidemiologia quanto nas Ciéncias Sociais e na Ciéncia Politica. Thdlia Aradjo, ja
apresentada, € um desses nomes. Com frequéncia, nas reunides de planejamento realizadas
no QG, Thalia levantava indagacbes acerca da experiéncia das mulheres que haviam tido
filhos com a SCVZ. Quer dizer, era uma preocupac¢do que se alinhava a trajetdria de Thalia
pensando nas interfaces entre saude, reproducdo e género. A Saude Coletiva, campo do
saber de onde Thalia partia, possui sua prépria rationale que estimula o transito entre

Epidemiologia e as Ciéncias Sociais.

Kuper, entdao, comegou a pensar nos agregados de pesquisadores necessarios para
essa nova faceta do projeto. Se, no caso da conversa com os clinicos, o nome de Demécrito
foi importante para oficializar colaboragdes, no caso do eixo social, o nome de Thélia ocupou
essa posicdo estratégica. Apesar de ndo trabalhar diretamente com metodologias
qualitativas, Thdlia, em suas pesquisas de campo, conheceu muitas pesquisadoras cujas
formacdes passavam pela Sociologia, Ciéncia Politica, Antropologia, Satude Coletiva e Servico
Social. E o caso, por exemplo, da professora Tereza Lyra, que foi entrevistada por Soraya

Fleischer e por Isadora Valle em setembro de 2023, também na UFPE.
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Tereza, mulher branca na casa dos 60 anos, graduou-se em Medicina na UFPE em
1984, e, ao longo de sua carreira, foi se aproximando da Saude Coletiva e da Medicina Social
— dreas onde o didlogo entre metodologias quantitativas e qualitativas é mais presente do
qgue em campos mais hard da Biomedicina. Entre os anos de 2001 a 2006, por exemplo,
Tereza atuou em um cargo comissionado na Secretaria Municipal de Saude de Recife,
trabalhando como Diretora de Epidemiologia e Vigilancia a Saude. Nesse periodo, uma
grande epidemia de dengue atingiu o estado de Pernambuco e Tereza comegou a ter mais
contato com elementos da pesquisa epidemiolégica, comecando a se aproximar da
academia novamente. Atualmente, Tereza Lyra é professora no Programa de Pds-Graduacao
em Saude Coletiva do Instituto Aggeu Magalhdes e também contribui com o quadro docente

da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade de Pernambuco.

Quando o eixo social do MERG comecou a se delinear, seu nome foi rapidamente
levantado e Lyra foi procurada por Hanna Kuper e Thalia Aradjo. Na entrevista, Tereza
contou que ja estava acompanhando, de forma distante, a pesquisa do MERG. Afinal, a sala
principal do Instituto virou o Quartel General da pesquisa e todos os funciondrios,
colaboradores, professores e estudantes do Aggeu sabiam minimamente sobre o projeto. Ao
ser procurada por Kuper e Araujo, Tereza contou que se interessou pelo projeto, viu sentido

em sua participagdo e se organizou para colaborar.

Outros nomes vinculados a UFPE e ao IAM foram sendo acionados. Sandra
Valongueiro, por exemplo, também é médica de formacdo, mas, como Tereza, seguiu uma
trajetéria articulada a Saude Coletiva e, no doutorado, foi para a Universidade do Texas,
onde obteve o titulo de Doutora em Sociologia. Inicialmente, ela ndo participou das
pesquisas do Zika, mas, estando como professora do Programa de Saude Coletiva da UFPE,
estava completamente a par da situacdo. Conforme o eixo social foi se estruturando,
contudo, Valongueiro foi mais diretamente articulada a pesquisa, ja que, como Tereza, ela
também construiu sua carreira a partir de trabalhos relacionados a género e a saude

reprodutiva de mulheres.

Outras duas professoras que foram acionadas para colaborar com o grupo foram as
professoras Socorro Veloso e Camila Pimentel (novamente, pesquisadoras que se

auto-declaram como brancas). Veloso, ja mencionada, realizava, a época trabalhos ligados a
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analise e avaliacdo da atencdo bésica no Sistema Unico de Saude, com um olhar agucado
para os desafios da politica, do planejamento e da gestdo da saude. Devido ao seu
posicionamento dentro do préprio IAM e de sua expertise associada a crise da microcefalia,

Socorro também foi convidada para fazer parte da pesquisa.

J4 Camila Pimentel é formada em Ciéncias Sociais pela Universidade Federal de
Pernambuco, com uma passagem pela Universidade da Califérnia em Los Angeles (UCLA),
Camila construiu sua trajetoria académica no campo da Sociologia da saude,
aprofundando-se em temas como os impactos sociais das politicas de saude, a humanizacao
do parto e a experiéncia das mulheres no atendimento obstétrico. No mestrado e
doutorado, realizados na UFPE, sua pesquisa sobre os desafios da assisténcia a saude em
contextos de desigualdade social a aproximou de debates sobre biopolitica, direitos
reprodutivos e justica sanitaria. Quando a epidemia de Zika emergiu, trazendo consigo novas
guestdes sobre saude reprodutiva, desigualdades e os limites entre assisténcia e pesquisa,
Camila j& possuia um arcabouco tedrico e empirico que a tornava uma interlocutora
essencial para compreender os desafios que se impunham e, por isso, também entrou no

eixo socioeconémico da pesquisa do MERG.

Assim como no caso do eixo “quantitativo”, esse eixo também possuia suas divises
internas: cada colaboradora desempenhava, ali, um papel especifico. As professoras acima
citadas, por exemplo, formavam o “nucleo duro” da pesquisa dos impactos sociais. Além das
coordenadoras, as colaboracdes por meio da formacgdo foram, aqui, novamente

importantes.

E o caso de Ana Paula Melo. Psicéloga de formacdo, Melo trabalhou durante muitos
anos na Secretaria Municipal de Saude, atuando no setor de educacao e saude voltado para
acdes educacionais relacionadas a uma severa epidemia de dengue que atingiu a capital
pernambucana no inicio dos anos 2000 (a mesma epidemia na qual Lyra trabalhou durante
seus anos como Diretora de Epidemiologia e Vigilancia a Saude). Essa experiéncia lhe
colocou em contato com a Saude Publica, e, pouco tempo depois, Ana Paula decidiu fazer
um mestrado em Saude Coletiva. Em 2014, prestou um concurso para atuar como docente
na UFPE, no campus de Vitdria de Santo Antdo. Em 2014, Ana Paula entrou como docente na

UFPE e, em 2015, eclodiu a epidemia de Zika. E nesse contexto que Ana Paula foi fazer seu
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doutorado em Saude Publica no Instituto Aggeu Magalhdes, dentro, justamente, da pesquisa

dos “impactos sociais”.

Ana Paula foi entrevistada por Soraya Fleischer e por Isabella Barbosa em sua casa,
em uma tarde encalorada de setembro de 2023. Ao reler e ouvir novamente a conversa das
trés enquanto escrevia este Capitulo, reparei que o relato de Ana Paula também ajuda muito
a pensar a colaboracgdo cientifica em cena. Até agora, passamos por colaborac¢des informais,
colaboracGes formalizadas por financiadores, colaboracdes de formacdo, colaboracgdes
intermediadas por pagamento, colaboracdes pontuais onde a moeda de troca era a
participacao autoral nos artigos. No plano de fundo de todas essas formas de trabalhar
junto, havia vdrias instituicbes. E, no caso da pesquisa dos impactos sociais, uma nova
parceria foi acoplada a essa rede: o Instituto Fernandes Figueira, o IFF/Fiocruz do Rio de

Janeiro.

Segundo Ana Paula, havia uma diferenga importante nas duas sedes: enquanto o
IAM é uma instituicdo que fica dentro do campus da UFPE, o IFF fica dentro de um servico
de saude. Vimos, no caso do didlogo entre Demdcrito e Angela Rocha, como a proximidade
espacial foi relevante na organizacdo de aliancas e na execucdo de uma pesquisa. Na
investigacao dos impactos sociais, a equipe do Rio estava muito mais préoxima do seu campo.
Enquanto que, em Recife, a descentralizacdo dos servicos fazia com que a equipe precisasse
rodar muito mais. Ana Paula estava chamando atencdo, portanto, para o fato de que,
embora fosse uma mesma pesquisa, com uma mesma metodologia, e vinculada, inclusive, a
mesma instituicdo (a Fiocruz), havia “diferentes configuracdes de campo” que tinham efeitos
nas formas como cada parte conseguiria ou poderia colaborar. O relato de Ana Paula,
portanto, chama atencdo para uma dimensdo importante da colaboracdo, que é a
administracao das diferencas: da realidade empirica do campo, de status, de hierarquia. E

como essas diferencas repercutem nos formatos de colaboracao.

Essa questdo, inclusive, me leva para um segundo debate provocado pelas
integrantes da pesquisa dos impactos sociais acerca da colaboracdo. Além das colaboragdes
pautadas na insercdo de cada uma das pesquisadoras nas atividades do projeto e na relacdo
com outras instituicdes e outras configuracdes de campo, o grupo dos impactos sociais

também me permitiu pensar como os diferentes pilares da Epidemiologia (o
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“clinico-bioldgico”, o “estatistico”, o “social”) sdo coordenados e mobilizados dentro de um
projeto como esse. Aqui, novamente, parecemos lidar com diferenciacbes internas
perpassadas por hierarquias cientificas. Nossas interlocutoras dos “impactos sociais”
compartilharam, por exemplo, que esse eixo era menos “destacado” dentro do projeto. As
premiac¢des, a maior parte do financiamento e a projegao de carreira favoreceu muito mais

os colaboradores do “eixo quanti”.

Em um artigo no qual Wilder-Smith e colegas (2019) revisitam os “legados” do
ZikaPLAN, o Work Project relacionado aos impactos sociais aparece de forma marginal,
ocupando a menor se¢ao do texto e resumido em poucas linhas descritivas. Essa distribuicao
desigual de espaco ndo é apenas um detalhe editorial, mas reflete a forma como as
evidéncias das ciéncias sociais tendem a ser enquadradas dentro da légica do “padrao-ouro”
epidemiolégico—uma ldgica que confere centralidade a métodos quantitativos e

biomédicos, enquanto posiciona abordagens qualitativas e sociais como secundarias ou

complementares, nas por¢cdes menos prestigiadas dentro da piramide de evidéncias.

Nesse sentido, a leitura de Adams (2013) sobre a hierarquiza¢cdo das evidéncias
cientificas é especialmente util. Se, nas colaboracdes do eixo bio-clinico, as metodologias e
formas de evidéncia geradas circulam em torno de uma concepg¢do de prova estatistica e
guantitativamente ancorada, no eixo social, as colaboracdes produzem evidéncias que
frequentemente sao tratadas como auxiliares, descritivas ou aneddticas — ou, como Adams
sugere, uma mera “cor qualitativa” dentro do desenho metodoldgico predominante. Assim,
as ciéncias sociais acabam ocupando uma posicdo marginal dentro desse arranjo,
funcionando como uma extensdo periférica do que é considerado o verdadeiro e legitimo
fazer cientifico. Essa dinamica hierarquica reforca a ideia de que as ciéncias sociais ndo
seriam capazes de oferecer evidéncias robustas ou generalizaveis, limitando seu papel ao
fornecimento de reflexdes contextuais ou complementares as ciéncias biomédicas. Essa
hierarquizacdo ndo apenas afeta a circulacdo e o reconhecimento de diferentes formas de
conhecimento, mas também condiciona quais perguntas sdo legitimadas, quais métodos sao
priorizados e, em ultima instancia, o que passa a contar como evidéncia dentro de uma
pesquisa interdisciplinar. Assim, ao observar o espaco limitado concedido ao eixo social no
artigo de Wilder-Smith (2019), ndo estamos apenas diante de uma escolha editorial, mas de

um sintoma das dinamicas estruturantes da produgdo de conhecimento.
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Além disso, as colaboradoras do eixo social também relataram algumas dificuldades
nas primeiras interacdes com as parcerias britanicas. Embora os convites das pesquisadoras
inglesas tenham sido feitos com base na especialidade, expertise e experiéncia de nossas
interlocutoras, algumas delas relataram que, assim como na pesquisa de caso-controle e no
estudo de coorte pedidtrica, perceberam uma postura paternalista por parte de seus pares
internacionais. Apesar do reconhecimento da expertise das pesquisadoras brasileiras, esse

|II

reconhecimento parecia, em muitos casos, restrito ao “saber loca isto é, ao
conhecimento sobre arboviroses, sobre o Recife e sobre o funcionamento do servico de
saude. No entanto, quando se tratava de decisdes metodoldgicas e de desenho do estudo,
as “pesquisadoras de fora” (das instituicbes internacionais) frequentemente assumiam o
papel de gestoras, coordenadoras e planejadoras do estudo — o que corrobora o diagndstico

de Feld e Kreimer descrito no inicio deste Capitulo.

Diante disso, nossas interlocutoras precisaram negociar e disputar ativamente o
espaco de concepcao do projeto. Como afirmou Socorro Veloso: “A gente queria intervir
também. A gente queria trabalhar a concepc¢ao da entrevista, mudar o roteiro.” Em outras
palavras, elas reivindicavam que sua expertise local fosse reconhecida ndo apenas como um
saber instrumental, mas apreciada de forma horizontal no processo de planejamento e

execucao da pesquisa e na analise e escrita de resultados.

Ao longo desta se¢do, mostrei como as colaboragdes dentro do MERG foram sendo
configuradas a partir das demandas de cada eixo de conhecimento — biolégico, clinico e
social. Cada um desses eixos exigia instrumentos, técnicas, expertises e especialistas
especificos e, a medida que essas necessidades emergiram, o MERG expandiu sua rede de
parcerias. No entanto, essa expansao nao se deu apenas como um alinhamento técnico, mas
também como um processo atravessado por hierarquias, disputas por reconhecimento e
camadas de diferenciacdo. Afinal, o que define uma colaboracdo ndo é apenas a juncao de
expertises complementares, mas também as relacbes de poder que determinam quem
assume posicoes de lideranca, quem toma as decisdes e quem tem sua contribuicdo

devidamente reconhecida ou invisibilizada nos produtos finais da pesquisa.

A experiéncia do MERG, descrita por nossos interlocutores como um projeto sem

precedentes em suas trajetdrias, ajuda a iluminar essas dinamicas. Para muitos
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pesquisadores, essa foi a primeira vez em que participaram de uma colaboragdo em tado
larga escala, envolvendo multiplas instituicdes, linguas e paises. Mesmo cientistas
experientes como Ricardo, Demdcrito, Celina e Fatima, ja acostumados a complexidade das
pesquisas de coorte, destacaram que nunca haviam trabalhado em um estudo dessa
magnitude. Entretanto, essa ampliacdo da rede também trouxe consigo desafios e
assimetrias evidentes, por exemplo, na distribuicdo desigual do reconhecimento entre os
diferentes eixos da pesquisa—como vimos na menor visibilidade do pilar social dentro da

légica do padrdo-ouro da Epidemiologia.
3.4 Fechamento: A colaboragao como construcao e disputa

Ao longo deste Capitulo, investiguei como a colaboracao cientifica, longe de ser um
simples principio normativo da ciéncia, se configura como um processo situado, estruturado
por negociacles, hierarquias e disputas de poder. Através da andlise da trajetdria do
Microcephaly Emergency Research Group foi possivel observar que a produgdo de
conhecimento sobre a SCVZ ndo ocorreu de maneira homogénea ou linear, mas sim por
meio de multiplos circuitos colaborativos, envolvendo pesquisadores de diferentes areas,
instituicOes, paises e estagios de formacao. Esses circuitos, contudo, ndo estavam isentos de
atravessamentos por marcadores sociais como idade, classe, género e raca — elementos que
influenciam, de forma direta ou indireta, o acesso as redes, a visibilidade dentro dos grupos
e as possibilidades de participacdo em decisdes e publicagcdes. Apesar disso, tais marcadores
ndo foram abordados de forma direta ou aprofundada nas entrevistas que realizei com os
membros do grupo. Essa auséncia de tematizacdo limita uma analise mais robusta sobre

como essas diferencas operaram nas dindmicas internas do MERG.

Ainda assim, é possivel perceber, pela composicdo social da equipe e pelas trajetérias
apresentadas ao longo do Capitulo, que a maior parte dos pesquisadores que conseguiram
se inserir na rede do MERG provinha de contextos de classe média e de racializagdo branca
no Brasil. Essa observacdo sugere que o acesso a determinados circuitos colaborativos da
ciéncia, especialmente em momentos de emergéncia e Vvisibilidade, segue sendo
profundamente marcado por desigualdades estruturais, ainda que estas ndo tenham sido
explicitamente tematizadas pelos interlocutores. Essa ndo tematizacdo, por sua vez, nao

deve ser interpretada como um simples “vazio” discursivo ou como uma limitacdo do
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método etnografico, mas como um dado analitico em si. A dificuldade em acessar essas
camadas da desigualdade a partir das entrevistas aponta para algo mais profundo: a
persisténcia de um ideal de neutralidade na producao do conhecimento cientifico, que
tende a apagar as condicdes sociais que moldam essa mesma producdo. A colaboracdo,
nesse sentido, aparece como pratica tecnicamente estruturada, mas politicamente
silenciosa em relacdo as hierarquias que a atravessam. Assim, a auséncia de marcadores
como género, raca e classe nos relatos ndo é apenas um indicativo daquilo que ficou de fora,
mas também daquilo que o campo autoriza ou ndo a ser dito. Tratar essas auséncias como
sintoma — e ndo apenas como lacuna — é fundamental para entender os limites e
silenciamentos que conformam a propria gramatica da colaboragdo cientifica em contextos

como o do MERG.

Essas desigualdades, por sua vez, ndo se manifestam apenas na composicdo social
das equipes, mas também na prépria organizacdo interna dos grupos de pesquisa e nas
hierarquias entre os saberes. Se, por um lado, a colaborac¢do foi um motor fundamental para
0 avancgo da pesquisa sobre a SCVZ — viabilizando a capta¢do de recursos, a execuc¢do de
estudos epidemioldgicos e a articulacdo com o sistema de saude —, por outro, ela também
revelou assimetrias significativas entre os diferentes eixos do MERG. Observamos, por
exemplo, que os eixos quantitativos, ancorados em metodologias epidemioldgicas
tradicionais, receberam mais financiamento, prestigio e visibilidade do que os eixos
qualitativos voltados para os impactos sociais da epidemia. Essa discrepancia reflete nao
apenas uma hierarquia disciplinar dentro da prépria estrutura do MERG, mas também uma
dinamica global de valorizacgdo do conhecimento biomédico e estatistico como

“padrado-ouro” para a producdo de evidéncias cientificas.

Além disso, a andlise do MERG me permitiu pensar sobre como a colaboragao foi
vivenciada na pratica pelos pesquisadores envolvidos. Para alguns, como os doutorandos e
os profissionais clinicos integrados ao projeto, essa experiéncia foi transformadora,
ampliando seus repertorios metodoldgicos e oportunidades de carreira. No entanto,
também ficou evidente que a autoria cientifica e o reconhecimento do trabalho colaborativo
ndo foram distribuidos de maneira equitativa. Certas formas de trabalho, como o suporte

técnico e a assisténcia na coleta de dados, foram invisibilizadas dentro das hierarquias da

177



producdo cientifica, evidenciando que a colaboracdo, apesar de seu potencial de inclusdo,

também opera como um mecanismo de diferenciagdo e exclusao.

O caso do MERG também lanca luz sobre as tensGes da colaboracdo cientifica em
cenarios internacionais. Embora a participacdo em consércios globais, como o ZikaPLAN,
tenha possibilitado acesso a recursos e redes de prestigio, a posi¢cdo do Brasil enquanto pais
do "Sul Global" impds desafios. Os pesquisadores brasileiros precisaram negociar sua
autonomia dentro dessas parcerias, lidando com esteredtipos sobre a "dependéncia" da
ciéncia latino-americana e demonstrando sua capacidade de lideranca na producdo de
conhecimento sobre a epidemia. Essas dinamicas revelam como as colaboragdes
internacionais, ainda que apresentadas sob o discurso de cooperacdo, podem reproduzir

desigualdades histdricas e epistemoldgicas.

E nesse cenario complexo de colaboracdes que a Sindrome Congénita do Zika foi
sendo definida, caracterizada, produzida. Esse Capitulo, além de se aprofundar na nocao de
colaboracdo, também ajuda a visualizar que a SCVZ nao é apenas uma entidade biomédica
preexistente que foi progressivamente descoberta e refinada. Sua estabilizacdo ocorreu por
meio de um processo coletivo, onde protocolos foram ajustados, terminologias foram
negociadas e redes de pesquisa foram formadas. A colaboracdo ndo apenas facilitou o
avanco da pesquisa, mas desempenhou um papel constitutivo na prépria definicio da
sindrome. A SCVZ foi co-produzida por meio dos arranjos colaborativos que permitiram sua
delimitacdo enquanto entidade cientifica. Esse caso ilustra como a ciéncia ndo é apenas uma
atividade de descricdo objetiva, mas um campo dinamico onde a prépria materialidade dos
fendbmenos é moldada pelas infraestruturas e relacées de pesquisa que os sustentam. Se,
neste Capitulo, analisei as redes formais de colaboracdo entre pesquisadores, instituicdes e
financiadores, no préximo, voltarei meu olhar para outros agentes fundamentais na
producdo da ciéncia sobre a SCVZ: as assistentes de campo e as criancas. Embora muitas
vezes marginalizadas nas narrativas cientificas, essas figuras tiveram uma participacdo direta

e essencial na construcdo da SCVZ.
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CAPITULO 4

No campo epidemioldgico: As colaboragoes invisibilizadas da SCVZ

Em uma das visitas realizadas durante o estudo da coorte pediatrica, o carro do
MERG seguia pelas ruas esburacadas da periferia de Recife, retornando de uma consulta
com o urologista. No veiculo estavam Murilo, uma crianca negra de sete anos com olhos
expressivos como jabuticabas; sua mae, Ednalva; Helder, o motorista; e Martha, uma das
pesquisadoras de campo do MERG. Durante a consulta, o médico havia alertado sobre a
necessidade de acompanhamento clinico para Murilo, devido a indicios de criptorquidia —
condicdo em que um dos testiculos ndo se encontra na posicao esperada. A possibilidade de
complicagdes mais graves, como o risco de cancer, abalou profundamente Ednalva, que
seguia o trajeto de volta em siléncio, embalando o filho adormecido no colo. Foi Martha
guem, diante do siléncio denso que tomava conta do carro, perguntou como Ednalva estava
se sentindo. A mae explicou a situacdo, e Martha escutou com atencdo. Ao longo dos anos,
ela esteve muitas vezes no carro com aquela familia, e havia aprendido a escutar, a amparar,
a acolher nos dias dificeis. Na verdade, Martha havia aprendido muitas coisas em sua

atuagdo como “volante” do MERG — termo que sera explorado ao longo deste Capitulo.

Neste Capitulo, desejo compartilhar e analisar esses aprendizados a partir de uma
lente que conecta dimensdes metodoldgicas, éticas e epistémicas da pesquisa. Argumento
gue, ao longo da epidemia de Zika, o trabalho cotidiano das pesquisadoras de campo, como
Martha, e de criancas como Murilo foi indispensavel para a producao das evidéncias que
sustentaram a caracterizacdo da SCVZ. Ainda assim, essas contribuicdes frequentemente
permanecem invisibilizadas, ofuscadas pelos holofotes que iluminam as grandes descobertas
e 0s homes que assinam os artigos cientificos. Sdo praticas que sustentam a ciéncia, mas
gue raramente figuram nos espacos de reconhecimento institucional — justamente porque
nao se alinham a imagem dominante do cientista como um génio individual e

autossuficiente.
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A figura do cientista como herdi individual — recorrente, por exemplo, em produgdes
cinematograficas hollywoodianas e narrativas mididticas — frequentemente reforga a
imagem de uma ciéncia guiada por mentes brilhantes e individualidades excepcionais
(Lynteris, 2016). Entretanto, como venho discutindo nesta Tese, a resposta a epidemia de
Zika ndo se deu por meio de esforc¢os isolados, mas sim por meio de um trabalho coletivo,
colaborativo e profundamente imbricado nas realidades locais. Neste Capitulo, ainda
seguindo o intuito de evidenciar como a producao da SCVZ envolveu infraestruturas e redes
diversas, avanco na discussdo iniciada no Capitulo anterior sobre colaboracdo. Aqui, me
volto para atores que, em geral, recebem menos reconhecimento dentro dessas redes de
producdo do conhecimento: as pesquisadoras de campo do MERG e as criangas com SCVZ,

cujos corpos e interacdes foram fundamentais para os estudos.

4.1 Ressituando as pessoas da Epidemiologia

Imagine a seguinte cena: quatro cientistas que ja apareceram ao longo desta
Tese—Ricardo Ximenes, Thalia Araujo, Celina Turchi e Demdcrito Miranda—posam juntos
para uma foto. Vestem trajes de gala: Demécrito e Ricardo impecaveis em seus ternos
escuros, enquanto Thalia e Celina exibem elegancia em vestidos longos, um preto, outro
vermelho vibrante. O quarteto sorri amplamente, a vontade na companhia um do outro. A
felicidade era justificada: o fotégrafo oficial registrava um momento de consagragdo.
Acabavam de receber o Prémio Péter Murdnyi*, concedido a pesquisas cientificas
inovadoras com impacto na Saude Publica. Além do troféu, que Celina segurava nas maos, o
grupo foi agraciado com 250 mil reais em reconhecimento ao trabalho realizado no estudo
de caso-controle que estabeleceu o nexo causal entre a epidemia de microcefalia e a
infeccdo pelo virus Zika. Como discuti nos capitulos anteriores, essa pesquisa foi conduzida

em 2016 por meio de uma parceria entre o Ministério da Salde e a OPAS.

Antes de posarem para a foto, o grupo de cientistas teceu alguns comentarios ao
subir no palco para receber o troféu. Em sua fala, Celina Turchi destacou que, embora

apenas quatro integrantes estivessem em Sdo Paulo naquela noite, eles representavam um

% péter Murdnyi foi um economista e empresario hingaro radicado no Brasil, falecido em 1998. Apds sua
morte, seus filhos criaram a Fundagdo Péter Muranyi, que concede anualmente um prémio para projetos e
iniciativas cientificas voltadas para as areas de Saude, Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico, Alimentagdo e
Educacdo.
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grande grupo: “Entendemos esse prémio como o reconhecimento dessa atuacdo coletiva de
pesquisadores e profissionais de salde de diferentes instituicdes”. Segundo a pesquisadora,
houve, de fato, um grande empenho e esforgo coletivos para dar conta do desafio que lhes
bateu a porta. Elaborar o projeto, encaminhar para comités de ética, treinar equipes de
campo. Segundo ela, todas essas tarefas foram possiveis devido ao trabalho em equipe e as

multiplas colaboracdes do MERG.

No Capitulo 3, descrevi algumas das multiplas formas de colabora¢do envolvidas
nesse trabalho. A fala de Celina Turchi ressalta um modelo de pesquisa que, embora seja a
norma na pratica cientifica—especialmente nas ciéncias biomédicas—, ainda nao
corresponde ao imagindrio social da ciéncia. Apesar de toda pesquisa envolver
necessariamente mediag¢Oes, articulagdes e a participagcdo de diversos atores, a cultura
cientifica ocidental ainda carrega uma forte inclinacdo individualista, como observa Steven
Shapin (1989). Em um artigo sobre as articulages invisibilizadas da ciéncia, Shapin
argumenta que "na ciéncia, assim como na arte e na literatura, o modelo predominante
coloca um individuo solitario em contato com a realidade ou com uma fonte de inspiracao”
(Shapin, 1989: 561). Mesmo quando ha esforgos para reconhecer o papel de outros atores, a
ciéncia continua, em grande medida, sendo associada a figuras especificas—os
pesquisadores que assinam artigos, coordenam projetos e recebem prémios. Assim, nao
apenas se atribui a ciéncia a individuos, mas a perfis bem definidos, como o cientista de

bancada genial ou o heroico epidemiologista descrito por Lynteris (2016).

Mas muitas outras maos participam do arduo trabalho de producdo do
conhecimento. No mesmo artigo citado acima, Steven Shapin busca justamente lancar luz
sobre esses trabalhadores invisibilizados, argumentando que ha um “problema histérico” na
forma como a ciéncia tem sido descrita e documentada, tornando necessario “clarificar”
algumas dessas questdes (Shapin, 1989: 556). Para isso, ele conduz o leitor ao interior do
laboratério de Robert Boyle—o experimentalista britanico que entrou para a histéria da
ciéncia como o criador da bomba de ar—e revela uma miriade de atores que, ao contrdrio
de Boyle, ndo tiveram seus nomes registrados na histéria da criacdo desse artefato. No
laboratério montado na imponente residéncia de Boyle, na James' Palace Street, em
Londres, trabalhavam diversos assistentes: havia os assistentes quimicos, aqueles

responsdveis por cuidar e manter os dispositivos mecanicos e outros que os construiam.
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Apesar das diferentes fungdes e habilidades, todos compartilhavam uma caracteristica

fundamental: a invisibilidade (Ibid: 558).

Apesar de a “correcdo historica” de Shapin estar relacionada a um movimento
cientifico do século XVII, a historiografia da ciéncia — incluindo relatos sobre como a ciéncia
responde a epidemias — ainda apresenta lacunas. As proprias palavras de Celina Turchi
naquela noite do prémio ilustram essa questdo: embora sua énfase apontasse para a
coletividade do trabalho, ela relembra principalmente os pesquisadores e profissionais de
saude, responsaveis pela elaboracdo de projetos, submissdo a comités de ética e
treinamento da equipe de campo. Ou seja, ainda que, na ocasido, a cientista tenha
destacado a necessidade de multiplas articulagcbes para responder a uma emergéncia
sanitdria, alguns agentes e encontros fundamentais nessas articulagdes continuam menos
lembrados. E proponho que, para usar as palavras de Shapin, essas articulacGes precisam de

“clarificacdo” (Shapin, 1989:556)

Neste Capitulo, avanco nessa “clarificacdo” ao pensar em dimensdes ainda pouco
visibilizadas das colaborag¢bes dentro do MERG. Se antes enfatizei as interagdes do grupo
com equipes internacionais e a articulacdo entre os eixos bio-clinico-social, agora amplio
esse olhar para incluir outros agentes cujas contribuicdes foram tdao fundamentais quanto
invisibilizadas. Inspirando-me no trabalho de Shapin, proponho um deslocamento: em vez
de adentrarmos o famoso laboratério de Boyle, seguirei um percurso
distinto—acompanharei o principal espaco onde a pesquisa de campo do MERG se
desenrolou, a Unidade de Pesquisa Clinica (UNIPECLIN) do HUOC. Foi nesse espaco que
muitas das relacOes e operagdes cruciais para a realizacdo dos estudos do grupo se

concretizaram.

Esse deslocamento me permitird enfatizar dois aspectos centrais. Primeiro,
reconhecer a presenca e o trabalho de pessoas que raramente figuram na histdria da
ciéncia, apesar de serem indispensaveis para sua materializacao. Segundo, demonstrar como
o reconhecimento dessas presencas nao apenas corrige “lacunas historiograficas” (Shapin,
1989), mas também pode impulsionar praticas de pesquisa mais inclusivas e
transformadoras. Afinal, a ciéncia ndo se faz apenas de pesquisadores proeminentes; ela

depende de um conjunto de infraestruturas humanas, institucionais e logisticas que
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sustentam sua realizagdo—e que oferecem perspectivas essenciais para compreender e

aprimorar a producao do conhecimento.

O Capitulo se organiza em quatro partes. Primeiro, apresento a UNIPECLIN,
descrevendo seu funcionamento e a estrutura interna de trabalho, com foco na divisao das
“trabalhadoras de campo” do MERG entre “coordenadoras de campo” e “volantes”. Em
seguida, aprofundo essa divisdo por meio de dois verbos centrais—coordenar e
acompanhar—que ajudam a esclarecer, respectivamente, as atividades desempenhadas
pelas coordenadoras e pelas volantes na pesquisa. Na terceira parte, amplio o olhar para a
presenca das criancas nesse contexto, refletindo sobre como suas interagées também
atravessaram a pratica cientifica do grupo. Por fim, examino as tensdes entre pesquisa e
assisténcia, analisando como os protocolos cientificos convivem (e, muitas vezes, entram em

conflito) com as demandas concretas das familias atendidas pela UNIPECLIN.

4.2 “A gente sO executava”? Ressituando contribui¢es

Nos estudos epidemioldgicos, ha uma imagem consolidada de que o conhecimento
cientifico se constréi a partir da formulacdo de hipéteses, do desenho metodolégico e da
analise dos dados — um processo frequentemente associado aos pesquisadores que assinam
os artigos e coordenam os estudos. No caso da epidemia de Zika, essa légica se refletiu na
formacdo da equipe liderada por Celina Turchi, responsavel por estruturar um estudo de
caso-controle para estabelecer o nexo causal entre a infeccdo e a microcefalia. Como vimos
no Capitulo anterior, a montagem dessa equipe envolveu pesquisadores experientes em
Epidemiologia e doengas infecciosas, que se dedicaram ao desenho do estudo, a captacao

de recursos e a validacdo de instrumentos de pesquisa.

Mas quem, de fato, operacionalizava essa pesquisa no dia a dia? Em uma entrevista,
Demdcrito Miranda, um dos coordenadores principais (P/), descreveu suas atividades e as de
seus colegas como “trabalho de bastidores”. A afirmag¢ao me causou estranhamento inicial,
j& que eram justamente esses nomes os mais associados a pesquisa, e sé compreendi
melhor essa distingdo quando cheguei a UNIPECLIN, no HUOC, onde o estudo foi realizado.
O HUOC é a unidade hospitalar da Universidade de Pernambuco (UPE) e ja foi mencionado

no Capitulo anterior, uma vez que abriga tanto o Programa de Pds-Graduacao em Ciéncias da
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Saude, onde trabalham Demodcrito Miranda e Ricardo Ximenes, quanto o Departamento de
Doengas Infectocontagiosas, onde Angela Rocha e Regina Coeli atuam como
infectopediatras. Apesar de sua centralidade na pesquisa e na assisténcia médica em
Pernambuco, a infraestrutura do HUOC carrega as marcas do tempo e do subfinanciamento

do Sistema Unico de Saude.

O prédio da UNIPECLIN, no entanto, destoa desse cendrio. Enquanto o hospital, em
funcionamento desde 1884, revela calcadas esburacadas, pintura desbotada e banheiros
frequentemente em condi¢cOes precarias (com vasos entupidos e sem papel higiénico), a
UNIPECLIN se apresenta como um espaco moderno e bem cuidado. Suas paredes
espelhadas e a climatizacdo adequada fazem dela uma excecdo dentro do HUOC — um dos
poucos lugares do hospital onde entrei e encontrei ar-condicionado funcionando. Esse
contraste arquitetonico e estrutural reflete, de certa forma, a relacdo entre diferentes
espacos e prioridades dentro da ciéncia e da saude publica: enquanto algumas areas operam
sob severas restricdes materiais, outras, impulsionadas por investimentos em pesquisa,

conseguem se destacar como ilhas de infraestrutura privilegiada.

Cheguei a UNIPECLIN pela primeira vez no dia 3 de junho, acompanhada de Laura
Coutinho e Caroline Franklin. Estdvamos ali para realizar duas entrevistas com profissionais
identificadas como “pesquisadoras de campo” do MERG, contatos que conseguimos por
meio de alguns doutorandos clinicos, como Romulo e Paula, apresentados no Capitulo
anterior. Naquela manhd, ndés trés acordamos cedo para revisar o roteiro e planejar a
conducdo da entrevista: quem iniciaria a conversa, se alguém assumiria o papel de
condutora principal, quais pontos deveriamos priorizar. A prepara¢do nos absorveu por
completo e, por isso, naquele momento, ainda ndo me ocorrera que a UNIPECLIN era, de

fato, o local onde a pesquisa de campo do MERG acontecia.

A constatacdo me veio de forma inesperada — no banheiro do prédio, cuja
arquitetura moderna contrasta com o cendrio histérico do Hospital Oswaldo Cruz. No
banheiro feminino, uma placa me chamou a atencdo: “ATENCAO: USO DOS SANITARIOS
EXCLUSIVO DOS SERVIDORES DESTE SETOR E DOS PACIENTES DAS PESQUISAS.” Foi naquele
instante trivial que compreendi: era ali que as pesquisas aconteciam. Essa informacado, que

deveria ter sido 6bvia, me surpreendeu. Até entdo, o espaco me parecera indistinguivel de
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outros setores hospitalares: sala de espera, consultérios, paredes brancas que reforcavam a
estética hospitalar convencional. Mas, ao sair do banheiro, comecei a notar outros
elementos que indicavam que aquele ndao era apenas um espaco de assisténcia — era
também um espaco de pesquisa. Pequenos detalhes foram se revelando: avisos sobre
ensaios clinicos, sinalizacdes para salas de coleta de dados, listas de horarios de

monitoramento de pacientes.

Enquanto repassavamos o roteiro, uma funcionaria entrou na sala. Ela ndo vestia
jaleco, mas usava um crachd da instituicdo e falava ao celular: “Sim, vou na grafica agora e
imprimo duas vias.” Cerca de dez minutos depois, ela retornou, segurando duas folhas nas
maos. Chamou um homem de cerca de 40 anos para acompanhad-la até uma das mesas da
sala de espera. Entregou-lhe uma das folhas, que ele leu atentamente antes de fazer
algumas perguntas que ndo consegui escutar. A funcionaria respondeu, ele refletiu por um
instante e, por fim, assinou o documento que, pelo contexto, imaginei ser um Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Olhando ao redor, notei um grande cartaz na parede anunciando um estudo
multicéntrico que testava um “medicamento inovador” para depressdo. Interessados
poderiam entrar em contato pelos telefones disponiveis. Aquele era, sem duvida, um espaco
de pesquisa em plena atividade. Enquanto aguarddvamos nossa primeira entrevistada do
dia, minha percepcdo sobre aquele ambiente foi se ampliando. Me lembrei dos iniUmeros
artigos e estudos do MERG que haviamos lido para nos preparar para o campo. O material
organico, as veias pincadas, as cabecas radiografadas—muitas dessas etapas haviam
ocorrido ali, na UNIPECLIN. Por isso, pareceu fundamental dedicar um capitulo a esse
espaco, registrando o que observei e aprendi sobre a producdo epidemiolégica da SCVZ a

partir dele.

Foi também naquele prédio de cinco andares que compreendi melhor o que
Demacrito quis dizer ao classificar seu trabalho e o de seus colegas coordenadores como um
trabalho de “bastidores”. Durante a pesquisa, quem estava no dia a dia operacional do
projeto ndo eram os coordenadores, mas sim as “pesquisadoras de campo”, contratadas
pelo MERG para executar os desenhos elaborados pela equipe de coordenagdo. Ao longo

das entrevistas e conversas, fui entendendo o quanto aquela investigacdo premiada
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dependia do trabalho dessas nove mulheres, que lidavam diretamente com o cotidiano da
pesquisa. Todas as pesquisadoras de campo eram mulheres, em sua maioria de origem
popular e sem formacgdo universitaria completa. Algumas tinham graduagdo em areas como
Enfermagem e Servico Social, mas a maioria havia cursado formagdo técnica em
Enfermagem ou assisténcia de Enfermagem. Tinham entre 40 e 60 anos, e a maioria se

autodeclarou como “parda”.

Algumas delas estdo na pesquisa desde o caso-controle; outras, chegaram ja em
outras fases da investigacdo das coortes do MERG. Essa participa¢do, contudo, como no caso
dos auxiliares de Boyle, ndo costuma ser localizada como parte do trabalho cientifico.
Inclusive, durante uma das entrevistas com Erika Le3o, que serd melhor apresentada abaixo,
ela me disse a frase que intitula esse tépico: “quem elabora os instrumentos sdo os
coordenadores, a gente sO executa”. Abaixo, a partir das descricdes das muitas tarefas que vi
minhas interlocutoras conduzirem, desejo questionar a particula de intensidade “s¢”,
destacando como a “execucdo” dos instrumentos elaborados pelos coordenadores envolve

muito trabalho, diferentes tipos de habilidades e engajamento com questdes complexas e

relevantes para a producdo cientifica.

Para me ajudar a perpassar as muitas atividades realizadas por essa equipe de
campo, dividi o restante do tépico em trés tarefas principais: coordenar e acompanhar. A
coordenacdo, desempenhada pelas “coordenadoras de campo”, revela a complexidade da
gestdo logistica da pesquisa. O acompanhamento, funcdo das pesquisadoras chamadas de

“volantes”, expde outra dimensao do trabalho de campo.

4.2.1 Coordenar

Ana Carolyne Lucena de Carvalho é uma mulher branca, de olhos azuis e cabelos
loiros e lisos. Nascida em Jodo Pessoa, tem 43 anos, é casada e evangélica. Esses foram os
marcadores que ela escolheu para se apresentar a mim e a Laura Coutinho na UNIPECLIN,
em uma sala repleta de pastas organizadas por categorias como “SWIC” e “ABFW”. “Uma
sopa de letrinhas”, brincou Carolyne, referindo-se aos diferentes testes e escalas utilizados
para avaliar as criangcas participantes do estudo. Assim como nossos colegas
epidemiologistas, Ana Carolyne também foi inicialmente contatada por Celina Turchi e

Fatima Militdo. Seu marido, que trabalhava no IAM, soube que a dupla buscava alguém com
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experiéncia em enfermagem para “coordenar o campo” e sugeriu 0 nome da esposa. Pouco

depois, Ana foi convidada para uma entrevista com Celina e Fatima.

Desde o inicio, a ideia de trabalhar em uma pesquisa intimidava Ana Carolyne. Em
nossa entrevista, ela disse que “nao tinha visdao nenhuma; nao tinha mestrado, ndo tinha
doutorado”. Quer dizer, em seu imaginario, ela ndo possuia as habilidades e a formacao
necessarias para participar de um empreendimento cientifico. Sua atuacdo na pesquisa,
contudo, foi (e é) parte crucial do processo de producdo de conhecimento do MERG, que
resulta em artigos cientificos, papers em congressos académicos e prémios, como o prémio
Peter Muranyi acima mencionado. Na realidade, a partir do trabalho de Ana Carolyne
consigo adensar e ampliar a imaginacdo das etapas e procedimentos necessdrios para a
realizacao de um estudo de caso-controle e de um estudo de coorte — me facultando acesso
a elementos que nem sempre estdo descritos e sinalizados em artigos cientificos ou papers
para congressos, que nem sempre sdo considerados relevantes ou “do escopo” de
determinado projeto de pesquisa. Mas que, no entanto, revelam muito sobre circuitos de
producdo do conhecimento em Epidemiologia, em geral, e sobre o circuito de producdo da

SCVZ, em particular.

Um estudo de caso-controle, como mencionei no Capitulo 1, envolve a comparagao
entre dois grupos: um composto por pessoas que apresentam uma determinada condigao
(casos) e outro por individuos sem a condicdo (controles). O objetivo é identificar fatores de
risco associados a condicdao em questdo. Para isso, os pesquisadores investigam a exposicdo
prévia dos participantes a possiveis agentes causadores, buscando estabelecer relagdes
causais. No caso do MERG, o estudo tinha como propdsito identificar o nexo causal da
microcefalia, até entdo enigmatico. O relatério preliminar do estudo de caso-controle,
publicado em 2016 (com versdo final em 2018), descreve essa abordagem na secao

metodoldgica da seguinte maneira:

Realizamos este estudo de caso-controle em oito hospitais publicos de Recife,
Brasil. Os casos foram recém-nascidos com microcefalia. Dois controles
(recém-nascidos sem microcefalia), pareados pela data prevista de parto e
area de residéncia, foram selecionados para cada caso. Amostras de soro dos
casos e controles e amostras de liquido cefalorraquidiano dos casos foram
testadas para IgM especifica para o virus Zika e por RT-PCR quantitativa
(Araujo et al., 2016:1)
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A descricdo do estudo nos permite entender que as criangas, tanto do grupo “caso”
guanto do “controle”, foram recrutadas em hospitais publicos do Recife e agrupadas com
base em sua area de residéncia e na data esperada do parto. Além disso, foram coletadas
amostras bioldgicas, como soro e liquido cefalorraquidiano, para andlises laboratoriais. Esses
dados sao fundamentais para compreender a metodologia do estudo, mas argumentarei
gue, ao acompanhar as entrevistas e os relatos de Ana Carolyne sobre seu trabalho, sera
possivel revelar outras etapas, camadas e detalhes desse processo de producdo de

conhecimento que ndo aparecem na descricao oficial.

No contexto do estudo de caso-controle (metodologia descrita no excerto acima), o
trabalho de Ana Carolyne consistiu, em grande parte, em montar a logistica do campo. Em
cada um dos oito hospitais envolvidos no estudo, uma enfermeira de plantdo registrava uma
lista inicial de gestantes encaminhadas para ultrassonografias ou que apresentavam
sintomas associados ao Zika, como coceira e manchas na pele. A partir desse primeiro
registro, o MERG passou a acompanhar essas gestantes—e, posteriormente, seus fetos e
bebés—dando inicio a etapa em que Ana Carolyne “entrou” em campo. Sua
responsabilidade era organizar a logistica das visitas as familias, coordenando tanto a coleta

de material bioldgico das criangas quanto as entrevistas com as maes.

Durante nossa entrevista e ao longo da minha participacdo no cotidiano da
UNIPECLIN, fui entendendo que “montar a logistica” estava longe de ser uma tarefa banal.
Primeiro, percebi que, mesmo sem formacdo em Epidemiologia, Ana precisou se letrar nos
protocolos definidos pelos principais coordenadores (PIs) do MERG, como Celina, Thalia,
Ricardo e Ximenes. No estudo de caso-controle, ela teve que aprender quais materiais
bioldgicos seriam coletados—como amostras de soro de criancas e maes, além de liquido
cefalorraquidiano dos “casos” —e manter o controle sobre a execug¢do da pesquisa. Também
era sua funcdo orientar as equipes sobre os questionarios e entrevistas que deveriam ser
aplicados. Embora ndo tivesse um dominio técnico ou tedrico aprofundado sobre esses
instrumentos, Ana precisava saber onde eles se inseriam na pratica, fazé-los funcionar,

garantir que se articulassem corretamente no fluxo da pesquisa.

Além do estudo de caso-controle, Ana também foi responsdvel pela logistica das

coortes organizadas pelo MERG, mas com uma dindmica diferente. Enquanto no
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caso-controle sua funcdo era coordenar quais casas as coletoras e entrevistadoras visitariam,
no estudo de coorte ela organizava o transporte das familias até a UNIPECLIN. Esse segundo
tipo de estudo envolve o acompanhamento continuo de um grupo populacional selecionado
a partir de critérios pré-determinados, com o objetivo de avaliar a ocorréncia de
determinados desfechos ao longo do tempo. Diferente do caso-controle, que investiga
retrospectivamente as exposi¢des de um grupo afetado por uma condigao, a coorte permite
acompanhar prospectivamente a incidéncia de doengas ou eventos de interesse,

comparando diferentes niveis de exposicdo a fatores de risco ou intervencdes especificas.

Na coorte pedidtrica do MERG, ha quatro grupos: a) o chamado de “outpatient
group”, que engloba 195 criangas com circunferéncia da cabeca abaixo de 33 cm ou com
malformacdes graves do sistema nervoso central, identificadas por tomografia pds-natal que
haviam sido encaminhadas ao Hospital Universitario Oswaldo Cruz (onde fica a UNIPECLIN e
foram convidadas a participar do estudo; b) as 80 criancas recrutadas nos oito hospitais do
estudo de caso-controle, acima mencionados (e que passam a participar da coorte uma vez
gue o caso-controle é encerrado); c) as 336 criangas de uma coorte prévia realizada pelo
MERG com mulheres gestantes (ou seja, os filhos dessas mulheres que participavam da
coorte); e d) 100 criancas que participaram do ZIP study, um estudo financiado pelo Center
for Diseae Control (CDC) norte-americano. Cada um desses grupos passou por uma avaliacdo
clinica multidisciplinar cujas especialidades e periodicidade variaram ao longo do tempo: as
criangas foram inicialmente avaliadas aos 3, 6, 12, 18 e 24 meses de idade, momento a partir

do qual elas passaram a ser avaliadas anualmente.

A época em que eu estive ali, em 2023, 711 participavam da pesquisa de coorte —
gue hoje, em 2025, ainda estd em andamento. Ao longo do ano, diferentes grupos de
criangas, de diferentes idades, bairros e meses de aniversario sdo avaliados na UNIPECLIN. E
guem “monta a logistica” de todas essas criancas e familia sdo Ana Carolyne e sua colega de
coordenacdo, Erika Ledo. Como as criangas entraram na pesquisa em momentos diferentes
(em diferentes “estdgios da epidemia de Zika”), elas possuiam idades diferentes, o que
implicou em diferentes grupos de especialidades requisitados para avalia-las: enquanto o
grupo mais velho vinha sendo avaliado, sobretudo, por psicélogos, o grupo mais novo estava
sendo acompanhado por mais especialidades, como Pediatria, Endocrinologia e Neurologia.

Essas avaliagGes também variavam de acordo com a especialidade em questdo (de acordo
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com os repertérios de cada especialidade, para usar um conceito por mim utilizado nessa
Tese). A “sopa de letrinhas” das escalas e instrumentos que mencionei ao apresentar
Carolyne (SWIC; ABFW) simbolizavam todo um universo técnico sobre o qual a dupla
precisou aprender a navegar. Esse trabalho é guiado pelo que pode ser descrito como uma
l6gica orientada para a pesquisa (Mueller, 1997), que enfatiza objetividade, padronizacao e
generalizacdo. Esses valores, centrais ao fazer cientifico, moldam quais informacdes sao

consideradas relevantes e como devem ser registradas.

Uma ferramenta essencial para viabilizar essa logistica e implementar os protocolos
definidos por coordenadores como Demécrito e Thalia é a planilha—ou, como Ana Carolyne
brincou ao me mostrar seu trabalho, “muitas, muitas, muitas planilhas”. Esses registros
ajudam a rastrear o cronograma de avaliagdes de cada crianga, monitorar os suprimentos
necessarios para cada visita e coordenar o transporte das familias—elementos cruciais para
manter o estudo dentro do previsto e garantir que cada crianga receba as avaliagdes
adequadas, em conformidade com a ldgica da pesquisa. Ana Carolyne me mostrou algumas
dessas planilhas durante nossa primeira entrevista. “Quem olha para essas planilhas assim,

todas “bonitinhas”’, ndo faz ideia do trabalho que da!”, disse ela com um suspiro brincalh3o.

Durante nossa entrevista, por exemplo, Ana Carolyne me mostrou uma tabela com as
seguintes colunas: data, agenda (criancas agendadas), criancas (de fato) avaliadas
(quantidade), coorte, caso, controle, quantidade oftalmo, quantidade (especialidade x),
guantidade (especialidade y). E, abaixo, a planilha tinha quantitativos gerais, somatorios e

uma parte final de observacgdes, intercorréncias.

Data | Agendadas | Avaliadas | Caso | Controle | Ambulatério Endocrino | Oftalmo | Urologia | Psicélogo
(gntd) (antd) (antd) (gntd)

XX XX XX XX XX XX XX XX XX XX

(Tabela ilustrativa feita pela autora)

Contudo, olhar as planilhas prontas, “bonitinhas”, como Carol me disse, me revelava
apenas uma parte do trabalho. Conforme passei a frequentar a UNIPECLIN, percebi que a
organizagdo sistematizada nessas tabelas ocultava a complexidade do processo. A cada
atualizacdo, era necessario refazer arranjos, adaptar rotinas e lidar com imprevistos. Mais do

gue um mecanismo técnico, essas planilhas refletiam o contexto de vida das participantes da
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pesquisa e integravam as operagdes logisticas das trabalhadoras de campo. Para que fossem
devidamente preenchidas, ndo bastava seguir protocolos rigidos; era preciso trazer as

diretrizes de pesquisa para o mundo real (Law; Mol, 2001), como mostrarei a seguir.

Com Ana Carolyne e as trabalhadoras da UNIPECLIN, aprendi que ndo era apenas
sobre a carga de trabalho, mas sobre as diversas habilidades exigidas para realiza-lo. Se, por
um lado, Ana e Erika precisaram se familiarizar com uma linguagem técnica e um
encadeamento complexo de procedimentos, por outro, também tiveram que desenvolver
um olhar atento para fatores muitas vezes invisibilizados na pesquisa. A primeira pista que
Ana me deu nesse sentido foi quando comentou que, para organizar o campo, precisava
“conhecer melhor a realidade” das familias. Para isso, estabeleceu, em parceria com os

motoristas contratados para fazer o transporte da pesquisa, uma “verificacdo” do campo:

Eu quero ir para entender a realidade delas, para poder até saber como
montar o campo. Porque se eu entendo onde é que elas vivem, como elas
vivem fica mais facil de agrupar, organizar a logistica de transporte, né? E ai,
muitas vezes eu fui para o campo fazer entrevista, conversar com as maes,
subir morro, descer, morro, descer 365 degraus 14 em Caetés’ com a
cadeirinha na cabeca, dia de chuva, entendesse? (Trecho de entrevista, junho
de 2023).

“Conhecer a realidade” envolvia conhecer os bairros de Recife e municipios de
Pernambuco, mas também demandava um conhecimento de muitos outros elementos. Uma

cena do meu didrio de campo ilustra bem essa dinamica:

Sai cedo e fui andando do bairro da Encruzilhada até o HUOC, um trajeto de
cerca de 2km. No caminho, fui pensando no roteiro da entrevista que faria
com Dona Martha, uma das volantes, naquela manha. A entrevista acabou
sendo reagendada por causa de uma remarcacdo de ultima hora que
Carolyne havia conseguido remanjear. Por causa disso, ao chegar na
UNIPECLIN, em vez de fazer a entrevista, fui convidada para ficar na sala
aonde Carol trabalha. Ela estava com o notebook aberto digitalizando uma
pilha de papeis. Perguntei o que ela fazia e ela me explicou que gostava de ter
o controle das fichas de consulta no computador, mas que cada ficha fica no
arquivo e ela poderia consultar a vontade, mas que no computador é mais
rapido. Ela comecou me explicando a situacdo: “Viu, Dona Martha ndo vai
poder falar contigo hoje porque ela foi buscar uma mae que conseguiu liberar
a agenda pra hoje, a gente td tentando marcar com essa mae ja tem um

47 Caetés é um municipio localizado no agreste de Pernambuco, conhecido por seu relevo acidentado e suas
areas rurais. Além das muitas participantes do estudo que moravam na Regido Metropolitana de Recife, varias
criangas e familias viviam em municipios do interior, como Caetés.
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tempo”. Uma segunda voz emergiu. Era Erika Ledo, colega de Carolyne na
coordenacdo: “Essa mde estd passando por um momento dificil. Ela vive
apenas com o BPC e tem outro filho que foi recentemente diagnosticado com
autismo”. (Trecho de Diario de Campo, junho de 2023).

Para contextualizar, o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) é um programa de
transferéncia de renda do governo brasileiro destinado a pessoas com deficiéncia e a idosos
maiores de 65 anos que ndo possuem outra fonte de renda. Os beneficiarios recebem um
pagamento mensal equivalente ao saldrio minimo nacional. Na época do meu trabalho de
campo, o saldrio minimo no Brasil era de RS 1.320 — um valor que, como demonstram
diversos estudos (Departamento Intersindical de Estatistica e Estudos Socioeconémicos
[DIEESE], 2024), mal cobria os custos basicos de uma familia, muito menos os gastos
adicionais envolvidos nos cuidados de uma crianga com necessidades complexas de saude. A
situacdo dessa mae reflete as condigdes sociais mais amplas enfrentadas pela maioria das
familias afetadas pela epidemia de Zika. Os dados estatisticos indicam que a maior parte
dessas familias vém de contextos de baixa renda, vivem em bairros marginalizados e sao
predominantemente negras (70%). Além disso, muitos desses lares sdo chefiados por

mulheres solteiras (Werneck, 2020).

Ao colocar esses contextos e a cena acima ao lado da planilha sanitizada, é possivel
visualizar o quanto o trabalho das planilhas envolve um complexo campo anterior de
relacbes que, embora essenciais para a execucdao e conducdo da pesquisa, ndo fazem,
oficialmente, parte do que é considerado como parte do processo de producdo de
conhecimento. Ao acompanhar o trabalho de “logistica”, por exemplo, eu fui entendendo o
quanto condigdes materiais consideradas como “exteriores” ao trabalho da ciéncia
impactavam o desenvolvimento da pesquisa na UNIPECLIN. Vi e ouvi, por exemplo, as
coordenadoras comentando sobre criancas doentes, sobre emergéncias familiares, sobre
situagBes de violéncia doméstica e dificuldades de pagar aluguel e manter a seguranca
alimentar. Todas questdes que estavam intimamente relacionadas ao trabalho de Erika e de
Carolyne. As trabalhadoras da UNIPECLIN, portanto, precisavam navegar entre os termos
(técnicos, sociais, afetivos) e escalas (generalizantes e particularistas) para navegar os

contextos de producdo de ciéncia.

Um cenario semelhante foi registrado por Paul Geissler, um antropdlogo que estuda

pesquisas biomédicas relacionadas ao HIV no continente africano, sobretudo na Africa
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Ocidental. Muitas das interlocutoras de Geissler sdo chamadas de local staff e muitas das
atividades que vi minhas interlocutoras realizando na UNIPECLIN eram também
responsabilidades do staff local do campo de Geissler, como coordenar a agenda de
avaliacGes de pacientes e “montar a logistica do campo”. O staff local observado por Geissler
também se confrontava, diariamente, com as condi¢des materiais dos participantes da
pesquisa, que em muitos casos reclamavam de fome e de inUmeras outras privacoes. Essas
informacdes, diligentemente anotadas nas muitas planilhas das trabalhadoras de campo,

contudo, “ndo constituiam dados”, como observou Geissler (2013:20).

Quer dizer, eram informag¢bes que, embora ndo enderecadas nos desenhos dos
estudos ou na fala publica da ciéncia, faziam parte daquele contexto de producdo de
conhecimento, ndo entravam como “resultado” ou “producdo técnica”. Até mesmo questdes
aparentemente banais ou prosaicas, como a chuva, ganhavam complexidade devido a esses
“fatores externos”. Um dia em que me explicava sobre todas as intercorréncias da
organizacdo de campo, Carolyne finalizou com mais uma camada de complexidade
especifica da cidade de Recife: “E muita coisa para manejar, viu. Isso quando n3o chove”, ela
me disse com um sorriso. Eu entendia ao que ela se referia, ja que por duas vezes realizei
pesquisa de campo em Recife em maio, um més em que chuvas torrenciais desaguam sob a
cidade. Recife tem graves problemas de escoamento, e, quando chuva e maré alta se
juntam, a cidade alaga, sobretudo, nos bairros e regides em que vdrias das criancas das
pesquisas moram. O préprio HUOC, que abriga a UNIPECLIN, fica intransitdvel em periodos
de chuva intensa, com a agua facilmente ultrapassando as canelas de quem por ali tente se

descolar.

As desigualdades histéricas que perpassam a cidade de Recife capilarizavam-se
também naquele contexto de producdao de conhecimento, e as coordenadoras de campo
precisavam confronta-las sem recursos oficiais para isso: procuravam entender o que se
passava na vida das participantes, acompanhavam o desenrolar de algum drama familiar,
por vezes movimentavam redes de solidariedade. Montar a logistica do campo envolvia,
para essas coordenadoras, se engajar com contextos maiores de produ¢ao daquela pesquisa,
envolvia, como disse Ana Carolyne, “conhecer a realidade”. Carolyne e sua equipe estavam
produzindo um certo tipo de conhecimento empirico para dar conta dos encontros entre

l6gicas de pesquisa, demandas locais, contextos de producdo de ciéncia.
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Todo esse conhecimento, contudo, parecia, no final, ser um conhecimento oculto, ou
externo ou que ndo dizia respeito ao repertdrio da ciéncia. Geissler, no artigo em questao,
brinca com a ideia de unknown knows, ou desconhecimentos conhecidos, ou, para facilitar a
compreensdo, conhecimentos ndo declarados: tratam-se de informacdes e realidades que
sdao amplamente reconhecidas pelos envolvidos mas que, por inUmeras questdes,
mantém-se submergidas. O autor aponta, por exemplo, que entre os cientistas e o staff que
ele entrevistou, foi comum ouvir que questdes relacionadas as condi¢des materiais precarias
dos participantes das pesquisas ndo era “um problema da ciéncia”. Dai, desconhecimentos
conhecidos: todos os envolvidos no processo tinham conhecimento desses contextos,
contudo, esses contextos permaneciam “desconhecidos” quando pensados sob a dtica do

discurso publico da ciéncia (em artigos, projetos de financiamento, contratos de pesquisa).

Se, na abertura do capitulo, Shapin destaca como certas contribuicdes essenciais
para a ciéncia acabam se tornando invisiveis, Geissler me oferece uma lente para entender
essa invisibilizacdo como parte de um processo epistemoldgico que legitima o que é
considerado relevante, técnico e cientifico. Esses critérios de relevancia ndo surgem de
forma neutra: como descreve Adams (2013) o que é considerado relevante e posicionado
como “boa evidéncia” passa por logicas de financiamento, agendas politicas, fluxos globais.
Mas a UNIPECLIN (e o contexto etnografico de Geissler) parecem sugerir que a construgao
das “boas evidéncias” (de evidéncias produzidas em estudos de coorte ou de caso-controle,
que dao as bases para a producdo dos meta-dados, que ocupam o topo da piramide de
evidéncias) passa por uma série de outras légicas, rela¢des, habilidades e praticas para a

execucao desses protocolos.

No contexto da UNIPECLIN, esses "conhecimentos nao declarados"”, por exemplo,
eram acionados constantemente na logistica didria necessdria para futuramente produzir as
“boas evidéncias” epidemioldgicas. Além de, como vimos, fazerem parte do processo
anterior e possibilitarem nao apenas a agenda “bonitinha” mas também o encaminhamento
das necessidades das familias, esses conhecimentos ndo declarados circulavam por outros
espacos de trabalho daquele grupo de pesquisa. Toda sexta, por exemplo, as coordenadoras
do campo se reuniam com os coordenadores da pesquisa, Demdcrito, Ricardo e Sophie. Por
muitos motivos, como feriados, chuva e reagendamentos, ndo consegui estar presente em

uma dessas reunides. Ao perguntar sobre elas para Demdcrito, ele me definiu as reunides
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como um momento “operacional”, para saber, metricamente, sobre a conducao da pesquisa
naquela semana: quantas criangas foram, quais exames e consultas foram realizadas,

quantas criangas foram reagendadas.

Contudo, como venho argumentando, todo o dado operacional, para ser construido,
passa por um longo caminho de ligacdes, relagcdes, mediacdes. Ana Carolyne, ao me contar
sobre as reunides disse coisas nesse sentido: “A gente sempre conversa nas reunides, né? A
gente fala das irritaces, das dificuldades e tenta, é... melhorar, ver as particularidades de
cada um”. O objetivo de Erika e Carolyne é o de apresentar relatérios o mais “bonitinhas”
possivel, mas as intercorréncias que elas enfrentavam raramente envolviam problemas
“técnicos” da pesquisa — como um instrumento quebrado, por exemplo. Em sua maioria,
essas intercorréncias eram ligadas a questdes materiais e sociais, como emergéncias
familiares ou dificuldades logisticas: “A gente ndo é indiferente a situacdo. A gente sempre
olha o entorno”. Foram essas trabalhadoras do campo, inclusive, que sinalizaram para a
equipe do MERG sobre a necessidade das familias receberem almoco, lanche, comida para

passar uma manha ou uma tarde em atividades de pesquisa.

Esse esforco para “olhar o entorno” e apresentar planilhas e relatdrios “bonitinhos”
revelou muito sobre os bastidores da producdo de “evidéncias” cientificas. Como mostrei,
tanto as pesquisadoras de campo quanto os pesquisadores académicos estavam conscientes
dessas dinamicas e, em alguns momentos, buscaram formas de lidar com elas. No entanto,
nos artigos publicados pelo MERG, essa complexa cadeia de producdo do conhecimento é
em grande parte sanitizada, tratada como algo externo ao conteudo cientifico. Ou seja, os
elementos fundamentais que tornam a pesquisa possivel—o comprometimento, a
dedicacdo e a criatividade das trabalhadoras da UNIPECLIN e das familias
participantes—acabam ficando de fora dos resultados oficiais. A pesquisa dependia da
capacidade dessas trabalhadoras de traduzir as realidades do campo em algo que pudesse
ser apresentado como ‘dado’, mas essa traducdo era, paradoxalmente, invisibilizada dentro

da prépria ciéncia.

Ao olhar mais de perto para o campo, podemos ver uma rede de instrumentos,
pessoas e desigualdades que sdo essenciais para a producdo desse conhecimento. Na

metodologia de um dos artigos derivados da coorte, por exemplo, os autores descrevem os
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quatro grupos de criangas e os exames realizados, mas o que acontece além disso? Como
essas 711 criangas chegaram as suas avaliacdes? O que precisou ser feito para organizar essa
logistica? Conhecer o trabalho de Erika e Carolyne me permite ampliar as conexdes e ver a
ciéncia em acdo em espacos mais amplos e continuados, para além da UNIPECLIN. Essa
descricdo numérica — '711 criangas foram avaliadas' — aparentemente simples, ganha
corpo e complexidade diante do trabalho invisibilizado que a torna possivel. Mas, como
mostrarei abaixo, o trabalho dessas coordenadoras ndo é o Unico; na UNIPECLIN, ha ainda
outras pessoas cujas contribuicbes sdo essenciais para a execucdo dos métodos e
instrumentos definidos pelos coordenadores epidemiologistas, revelando ainda mais

camadas, habilidades e perspectivas de “conhecimentos ndo declarados”.
4.2.2 Acompanhar

No caminho, também apareceu Martha que, como sempre, estava de maos
dadas com uma crianga. Eu vi muito essa cena: Martha de maos dadas com as
criancas da pesquisa, indo e vindo, e uma mae do lado. Sempre na correria,
“buscando” e “largando”, acompanhando e correndo (Trecho de Diario de
Campo, junho de 2023).

No campo do MERG, além das duas coordenadoras acima mencionadas, hd, também,
outras sete mulheres, como a acima citada Martha, que sdo chamadas de “volantes”. Esse
nome ajuda a compreender um pouco suas funcdes: na época do caso-controle, eram elas
as responsaveis por ir até a casa das familias para coletar sangue e outras amostras
organicas das criancas e eventualmente das maes. E, na fase das coortes — onde, de forma
geral, ndo had mais coleta de material organico e as criancas vao até a UNIPECLIN para
avaliagdes — elas acompanham as familias no deslocamento e no transporte de suas casas
até o hospital e de volta para suas casas. Se, nos artigos e premiac¢des, a “cara” da pesquisa
do MERG esta associada as figuras da foto inicialmente descrita nessa secdo, na UNIPECLIN,
a “cara da pesquisa” tem a cara dessas mulheres: “Elas sdo a nossa comissao de frente”,

como me disse Ana Carolyne.

Se Ana Carolyne e Erika organizavam a logistica do campo, s3o as “volantes” que de
fato entravam em contato com as familias. Na época do caso-controle, por exemplo, eram as
volantes que faziam as ligacOes telefonicas para as familias englobadas na lista repassada

pela Secretaria de Saude (e organizada por Erika e Carolyne). Ivanice Carlos de Luna é uma
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dessas mulheres. Eu a entrevistei na UNIPECLIN, enquanto ela aguardava uma das criancgas
ser avaliada por uma endocrinologista para poder acompanha-la de volta para casa. Nice,
como é chamada pelas colegas, se auto-declarou como uma mulher branca e de classe
média baixa. Assim como outras colegas envolvidas na coleta de sangue e de outros
materiais organicos, Nice possui formacdo como técnica em Enfermagem. Em nossa
entrevista, ela me fez imaginar o quanto esse primeiro contato, especialmente na fase inicial
da pesquisa, era importante: “Imagina: Vocé ndao me conhece. Nunca me viu. E eu te ligo
falando um pouco da pesquisa. Pra vocé aceitar, precisa de confianca, né? Envolve muita

confianca... Nds somos o primeiro contato, somos a linha de frente”.

Estar na “linha de frente" significava, entre outras coisas, apresentar a pesquisa—e
essa tarefa, assim como “montar a logistica”, estava longe de ser trivial. Para cientistas e
pesquisadoras que, como eu, foram se familiarizando com os jargdes e praticas cientificas ao
longo da formacdo, essa etapa pode parecer apenas um procedimento protocolar, um
formalismo breve antes do “inicio real” da pesquisa. No entanto, com as volantes, comecei a
pensar mais profundamente sobre o momento de apresentacdao de um TCLE, por exemplo.
As volantes com quem conversei ressaltaram repetidamente a importancia de estar sensivel
aos contextos de participacdo ao introduzir um estudo. Para elas, a forma de abordar e
apresentar a pesquisa exigia atencao e cuidado. “A gente prepara o ambiente, né?”, explicou
Ivanice. “A pesquisa tem esse cuidado de fazer um acolhimento. Tem todo um tato pra lidar
com a mde, com a crianga. Quando a crian¢a estd na sala de espera, a gente até faz o

brinquedo, tem o lanche, tem o acolhimento”.

Além disso, todas as volantes com quem conversei (Martha, Nice, Magda e Juliana)
relataram que, em diversas ocasides, ao ler o TCLE em voz alta para as familias, precisaram
reexplicar frases ou enunciados mais confusos e esclarecer duvidas que permaneciam apds a
leitura. Se, por um lado, esses momentos eram frequentemente interpretados pelas
volantes — e também por cientistas — como sinais da “incompreensao das maes”, o que vi no
campo sugeria algo diferente: ndo era apenas uma questdo de compreensdo das familias,
mas também de incompreensibilidades da prdpria ciéncia, que precisavam ser traduzidas e
mediadas — ainda que parcialmente — pelas volantes. Elas foram de fato, e em muitos

aspectos, a comissao de frente da ciéncia. Muitos dos contatos iniciais que as familias
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tiveram com o universo da producdo do conhecimento comecaram naquele contato, no

“primeiro contato” com as volantes, como me disse lvanice.

A cena do TCLE, ao longo das minhas conversas com as volantes, foi ganhando
camadas e complexidade. No inicio, eu imaginava uma interacdao rapida e protocolar: um
lado assina, o outro recebe de volta—como de fato acontece em muitos contextos, inclusive
com pesquisadores ja familiarizados com esse procedimento. Mas é importante, novamente,
ndo banalizar esse documento. Como Ivanice me ajudou a perceber, ele ndo é apenas um
papel a ser assinado, mas um dispositivo que introduz a ciéncia: seus instrumentos,
metodologias, objetivos e a duracdo da relagdo cientifica. Essas informacdes, por si s0, ja sdo
relevantes. Mas, além disso, o TCLE é um artefato técnico que produz relagdes. E, no caso da
epidemia de Zika, ele marcou o inicio da interacdo de muitas volantes com as familias. Era

um objeto que mediava esse primeiro contato e que exigia “cuidado” e “sensibilidade”.

Além do momento inicial da apresentacdo, a ideia de “acolhimento” acompanhou a
descricdo de algumas de minhas interlocutoras também nas demais temporalidades, etapas
e processos da pesquisa, como durante as avaliages clinicas da coorte pediatrica. Juliana
Melo, conhecida como “galega” pelos cabelos pintados de loiro, por exemplo, ressaltou
esses aspectos a partir da ideia de que ela estd |a para “facilitar”: “Sim. Eu acho, assim, que
essa questdo da gente se colocar no lugar do outro, assim, de pensar em facilitar. Entdo o
gue é que a gente tenta? Facilitar”, ela disse para mim, Laura Coutinho e Carolyne Franklin

durante uma entrevista realizada em um dos consultérios da unidade.

Depois da entrevista, durante minhas idas para UNIPECLIN, fui vendo algumas
técnicas e acdes que Juliana entendia como “se colocar no lugar do outro” e “facilitar”. O
atendimento das criangas com microcefalia, por exemplo, acontece em um consultério
especifico porque ali a largura da porta é maior e permite o manuseio de cadeirinhas e

cadeiras de roda, tecnologias que muitas das criangas utilizam:

Entdo, a gente atende mais eles no [consultdrio] 3, porque entra a melhor
cadeirinha, entdo a adequacao é dele, a gente decide dispor os mdveis numa
forma que consiga entrar na cadeirinha. Entdo, é muito mais isso de ndo
constranger essas maes, ndo é? Entdo, de ndo ficar dificil. De facilitar. (Trecho
de entrevista, junho de 2023).
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Juliana comentou: "A gente tenta fazer de tudo para que se sintam bem no
ambiente." Esse “fazer de tudo” ia além da simples organizacdo do espaco fisico, envolvendo
desde o arranjo cuidadoso da sala até a preparagdo de lanches. Observando de perto,
percebi que “facilitar” significava muito mais: era acolher, incluir, reconhecer as
especificidades de cada crianca e as particularidades das familias. Helder, um dos motoristas
gue ajudava no transporte entre o campo e as casas das familias, mencionou como Juliana o
ensinou muito sobre as criangas e como torna-las mais confortaveis durante o processo de
pesquisa. "Ela me ajudou a reconhecer os sintomas, me explicou como as criangas reagiam,
os riscos de trazé-las com chuva, de exp6-las a umidade", contou ele. A fala de Helder revela
como "facilitar” era resultado de um conhecimento profundo que Juliana possuia sobre o
campo, sobre as criancas que participaram dos estudos e sobre as condi¢cdes materiais
envolvidas. Esse conhecimento abrangia tanto o cuidado com as criangas quanto os aspectos
técnicos da pesquisa: quais instrumentos seriam utilizados, como organizar o espaco da sala
e a melhor posicdo para acomodar as criangas durante os exames. Para “facilitar” de
maneira eficaz, Juliana ndo apenas conhecia as familias, mas também se apropriou dos
protocolos da pesquisa. Além de sua fungao principal, ela também auxiliava as médicas na

realizacdo de ultrassonografias nas criancas e anotava observacGes sempre que solicitado.

A atuacao de Juliana e outras volantes me permite adentrar a metodologia e
imagina-la de forma mais ampla, mais incorporada. E me ajuda a de fato enxergar que uma
metodologia, mais do que uma forma de conhecer e representar a realidade, é também uma
forma de intervir sobre a realidade (Mol, 2002). Metodologias sdao mediadoras de relagdes,
de redes que produzem conhecimento, um conhecimento que “ndo é mais tratado
principalmente como referencial, (...) mas como uma pratica que interfere em outras

praticas, (...) ele participa da realidade” (Mol, 2002: 152-153).

Ao prestar mais atencdo nas tarefas, relatos e descricdes dessas pesquisadoras de
campo, consigo visualizar outras articulacdo dessas redes, consigo ver o método em agao
por outros angulos. Se, com Ana Carolyne e Erika consigo ver o “campo de dentro”, com
Juliana, Ivanice e Martha acesso algumas pistas do “campo da rua”, como classificou Juliana:
“existe o campo que fica aqui dentro, que é quem fica aqui dentro (da UNIPECLIN), né? E

tem um campo que ta sempre na rua, que é aquele que vai buscar e trazer”.
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Conviver com as familias nessas duas espacialidades e temporalidades do campo (e

“"

do método), de “dentro” e da “rua”, facultou a essas profissionais um acesso a como
determinada metodologia de fato se materializa no dia a dia da pesquisa, no dia a dia das
criangas e suas familias. Ao trazer a ideia de “se colocar no lugar do outro”, Juliana me
mostrou, na realidade, uma apurada atencdo para os efeitos daquela relagdo cientifica,
daquele campo. Ela estava direcionando o que aquela interacdo pode produzir: desconforto,

confianca, desconfianga, acolhimento, expectativas. E estava, também, direcionando certas

iniquidades materiais articuladas aquela producdo cientifica.

A equipe do “campo da rua”, por exemplo, ao acompanhar as familias, acaba
acompanhando uma outra temporalidade da metodologia, jd que estdo juntas no
transporte, acordam de madrugada para buscar familias que, igualmente, também acordam
muito cedo devido a distancia de suas casas até a UNIPECLIN. Juliana, por exemplo, que
esteve ao lado de mades que moram no interior, aborda justamente isso: “Quando vocés
estiverem acompanhando, vocés vao ver. Que é uma realidade muito dura. Muito duro vocé

ter que sair duas horas da manha no interior para vir passar o dia no Recife”.

De certa forma, elas veem a metodologia em agdo por angulos que, por exemplo, os
coordenadores oficiais da pesquisa ou até mesmo as médicas que convivem mais
diretamente com as criancas nas consultas, ndo percebem. Essa perspectiva lhes conferiu
uma certa "habilidade analitica incorporada" (Haraway, 1994:69), que lhes permitiu
identificar tensdes no campo que passam despercebidas por outros agentes. Embora essas
experiéncias ndao sejam registradas nos artigos cientificos, elas sdao fundamentais para
compreender os desafios praticos enfrentados pelas familias e como esses desafios
influenciam sua participacao na pesquisa. Fazem parte da experiéncia que essas familias tém

da ciéncia e do contexto em que todas aquelas "evidéncias" sobre a SCVZ foram produzidas.

Se, ao ler os artigos cientificos do grupo, aprendi sobre incidéncias e prevaléncias de
manifestacdes de saude em criangas com microcefalias relacionadas ao Zika, ao conversar
com Juliana, Nice e Martha (e também com as coordenadoras acima mencionadas), aprendi
sobre praticas e relagdes que me ensinaram sobre outros arranjos, manejos e cuidados
necessarios para a pesquisa acontecer. Isso tudo é importante porque, voltando ao didlogo

com Geissler, esse conhecimento, “fundamental para manter relacées, sem as quais a
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pesquisa seria impossivel” (2013: 23), permanecia ndo declarado, ndo era formalmente
aderecado como parte do processo de execucdo e construcdao de um estudo. Ndo entrava,
por exemplo, no desenho da pesquisa ou no cronograma financeiro dos projetos. E
tampouco era reconhecida como “resultado”, como “produto”, como “conhecimento” e

“expertise".

Ao focar nessas profissionais, ganhei novas revelacdes sobre a construcdo do
conhecimento em Epidemiologia, particularmente no contexto da UNIPECLIN, onde
iniquidades estruturais e praticas cotidianas se entrelacam para moldar tanto as
experiéncias das familias quanto as préprias praticas cientificas. Essas pistas, vindas de
“dentro” e da “rua”, mostram que a ciéncia é sempre um produto relacional, profundamente

marcado pelos contextos que, por vezes, sao excluidos dos artigos e relatdrios finais.

As trabalhadoras da UNIPECLIN tiveram que transitar entre dois conjuntos distintos
de habilidades, cada um ancorado em valores diferentes. Por um lado, precisavam assegurar
os principios da pesquisa cientifica—objetividade, padronizacdo e generalizacio—,
garantindo o cumprimento rigoroso dos protocolos do estudo. Por outro, dependiam de
habilidades relacionais para se conectar com as realidades das familias, atendendo a suas
necessidades e preocupacdes de formas que iam além do escopo da pesquisa. Se a
Epidemiologia trabalha com o atacado das estatisticas, as volantes precisavam lidar com o
varejo das relagdes individuais, como sugerem Fleischer e Valim (2024). E foi por meio desse
movimento que elas encontraram maneiras de viabilizar a pesquisa (para pesquisadores e
para participantes). Mais do que isso: sendo este um estudo de coorte, com multiplas
avaliacbes ao longo dos anos, uma unica planilha “bonitinha” ndo bastava. Ndo era
suficiente que as familias concordassem em participar inicialmente; era preciso que
voltassem para as visitas de acompanhamento. Nesse sentido, o trabalho das volantes foi
determinante para construir a confianca e as conexdes necessarias para manter as familias

engajadas na pesquisa ao longo do tempo.

Como me explicou Demécrito, um dos pesquisadores principais, “as familias nao
sabem quem somos; mal sabem como nds parecemos.” As pessoas que tinham o contato
mais frequente com as familias eram as volantes, responsaveis por cultivar os vinculos que

incentivavam os retornos a UNIPECLIN. Ao fazer isso, também estavam produzindo um
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conhecimento valioso sobre como os empreendimentos cientificos podem se sustentar ao
longo do tempo. As volantes possuiam uma perspectiva privilegiada sobre as diferentes
l6gicas e valores em jogo no campo e criavam ativamente formas de navegar por elas.
Coordenadoras e volantes, portanto, foram essenciais para a producao cientifica do MERG.
Mas se elas foram a ‘comissao de frente’ da ciéncia, havia ainda outro grupo cuja presenca

moldou profundamente o campo: as criancas. Sado elas o foco da préxima secao.

4.3 Feito e investigado nas criangas: as criangas participando das pesquisas do MERG

Nos primeiros meses ap6s a declaracdo da epidemia de Zika como uma ESPII pela
OMS, a cobertura midiatica sobre as criancas com microcefalia associada a infec¢ao pelo VZ
foi intensa. Centenas de reportagens, tanto nacionais quanto internacionais, abordaram o
fendmeno (Lima, 2020; Porto, Costa, 2017). Muitas delas destacavam as dificuldades e
desafios das familias diretamente afetadas pela epidemia, explorando suas trajetdrias e
experiéncias. Outras, no entanto, concentravam-se na dimensdo cientifica do problema,
divulgando os ultimos achados sobre o Zika, como indices de incidéncia de contaminacdes

ou de manifestagdes clinicas da sindrome.

Essas duas abordagens — uma voltada para as experiéncias vividas pelas familias e a
outra para os avangos da pesquisa cientifica — pareciam existir em esferas separadas. No
entanto, na pratica, essas esferas se sobrepunham: muitas das mesmas familias que
apareciam nas reportagens sobre os desafios impostos pela SCVZ também participavam
ativamente de pesquisas cientificas sobre o virus. No entanto, sua participacdo na ciéncia,
embora essencial para a producao de conhecimento, raramente foi reconhecida ou
lembrada fora do ambito estritamente biomédico. Nas Ciéncias Sociais, algumas
antropdlogas tém refletido sobre os encontros entre ciéncia e familias no contexto da
epidemia de Zika (Fleischer, 2022b; Reis-Castro, 2020; Lira e Prado, 2020). Ainda assim, a
presenca das criancas nesses cenarios permanece pouco explorada. Esse siléncio ndo se
limita ao caso do Zika: no campo antropolégico como um todo, sdo raros os estudos
etnograficos que acompanham de perto pesquisas clinicas com neonatos e criangas com

deficiéncias.
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Como discutimos em um artigo (Valim; Fleischer, 2024), essa auséncia também
reflete uma realidade do préprio campo da pesquisa clinica. O nimero de estudos realizados
com essa populagdo é significativamente menor. Em uma revisao integrativa, Jean Vieira e
colegas (2017) analisaram o Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos entre 1994 e 2014 e
constataram que, dos 187.213 estudos registrados, apenas 462 envolveram criangas (0,24%).
No artigo, os autores apontam quatro principais obstaculos para a realizacdo desse tipo de
pesquisa: a) o numero limitado de sujeitos elegiveis; b) os altos custos envolvidos; ¢) um
mercado restrito para medicamentos e tecnologias pediatricas; e d) a complexidade ética
gue acompanha esse campo. Destacam ainda a falta de investimentos, politicas de fomento
e formacdo de especialistas na area (Vieira et al., 2017, p. 36). Flavia Fialho e Marisa Palacios
ja haviam diagnosticado uma “relutancia geral” em incluir criancas em ensaios clinicos, em
funcao de sua condicdo de “populagdo vulneravel” (2014, p. 80). Esse contexto, por um lado,
reduz a exposicdo de criancas a experimentacles biomédicas — o que pode ser visto como
uma forma de protecdo. Por outro, limita o desenvolvimento de terapias e medicamentos
mais adequados, e também dificulta a construcdo de repertdrios tedricos e metodoldgicos,

inclusive para pesquisas qualitativas sobre esse universo.

Diante disso, chama atencdo a quantidade de estudos envolvendo criancas
diagnosticadas com a Sindrome Congénita do Zika. Ao longo desta Tese, analisei quatro
grupos de pesquisa distintos, com equipes, instrumentos, escalas e técnicas préoprias —
entre muitos outros formados no pais durante a crise sanitaria. Pode-se dizer que as ciéncias
do Zika se caracterizaram, de forma notdvel, pela centralidade da populacdo pediatrica nos
estudos. Curiosamente (ou talvez sintomaticamente), mesmo em um campo fortemente
dependente da presenca das criancas, foi dificil obter respostas consistentes sobre elas nas
entrevistas. Quando perguntava como se dava essa participacdo, as respostas eram
frequentemente evasivas: “Elas ndo interagem muito”, “Elas ndo participam”, “Elas ainda
nao entendem”. E, em geral, os pesquisadores abordaram a participagdo infantil a partir de
um viés normativo, centrado nas exigéncias éticas e legais — como o assentimento ou a
mediacdo via responsdveis legais, como mostram as falas de pesquisadoras como a

otorrinolaringologista e a gastroenterologista que entrevistei com Mariana Petruceli:

A gente precisa ter muito cuidado com a questdo ética, né? Como a gente
tem com adultos, mas com criancas é redobrado, por causa do
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consentimento dos pais e de quem estiver ali conduzindo a crianca.”
(Entrevista, maio de 2022)

A pesquisa com criancas comeca por nunca envolver um sujeito
apenas, ndo é? Na Pediatria, vocé sempre vai ter pelo menos um
familiar ou responsdvel a mais. Entdo, até na questdo ética, de
consentimento, tudo isso. (Entrevista, maio de 2022)

Para muitos interlocutores além dessas duas, a ética também emergiu como primeira
preocupacao ao abordar a pesquisa com criangas. No entanto, ao serem solicitados a
detalhar como essa preocupacdo se expressava na pratica — especialmente nos casos de
neonatos com deficiéncias graves, como os do inicio da epidemia — poucos conseguiam ou
se dispunham a fazé-lo. As criancas apareciam menos como sujeitos ativos do processo
cientifico e mais como pano de fundo das decisdes éticas. O mesmo ocorre na literatura
sobre o tema, onde predominam reflexGes sobre os dispositivos regulatérios (TCLEs, TALEs)
e as classificagdes das criangcas como “sujeitos vulneraveis” e “populacdes especiais”. Nesse
modelo, a presenca infantil nas pesquisas € algo a ser regulado, ndo compreendido em sua
materialidade e complexidade. E, novamente, pouco conhecemos sobre as praticas, sobre o
gue se passa nos bastidores das coletas, avaliagdes e interagdes com criangas que

participam de pesquisas clinicas.

Foi esse “lado de dentro” que busquei acessar: a relacdo entre criangas e cientistas, a
ciéncia em sua concretude. Metodologicamente, esse desejo ndo se realizou por completo
— mas, durante o trabalho de campo em junho de 2023, tive alguns vislumbres. Apds uma
etapa intensa de entrevistas com Isadora Valle, Laura Coutinho e Caroline Franklin,
permaneci mais um més sozinha em Recife. Nesse periodo, passei a frequentar com mais
regularidade a UNIPECLIN. Foi quando aprofundei minha observacdao sobre o trabalho das
coordenadoras e das volantes, e tive a oportunidade de acompanhar algumas avalia¢bes
clinicas nas pesquisas de urologia e endocrinologia. Foram poucos momentos, mas neles vi
de perto os encontros entre protocolos, instrumentos e criancas. E a partir dessas cenas
qgue, neste capitulo, busco relatar a participacdo infantil nas pesquisas — e também refletir
sobre por que, em um campo tdo dependente dessa participacdo, foi tdo dificil falar das

criangas e saber mais sobre elas pelas entrevistas.

Fleischer (2023a), inclusive, ja havia comecado a abordar essa questdo. A autora

analisou 36 artigos cientificos publicados pelos nossos interlocutores entre 2015 e 2020,
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muitos deles escritos pela equipe do MERG. Duas perguntas orientaram sua leitura: onde e
como as criancas aparecem nesses textos. Ao percorrer os artigos, ela identificou que a
presenca infantil se manifestava de maneira dispersa: as criangas apareciam, por exemplo,
em exames de neuroimagem; suas posicées corporais sdo mencionadas na descricio de
técnicas e instrumentos; substancias de seus corpos, como sangue e soro, sdao analisadas.
Partes anatomicas — “cabeca, cérebro, torax, dente, olho, ouvido, boca e laringe” (lbid:15)

— sao examinadas em imagens médicas ou avaliagdes clinicas.

Entretanto, as dimensGes mais cotidianas da interacdo entre esses corpos infantis e a
pesquisa ndo encontram espac¢o nos artigos. Toques afetuosos, desconfortos, brincadeiras,
olhares de estranhamento, ajustes improvisados durante os exames e percepcdes pessoais
dos cientistas sobre essas experiéncias sdo elementos que “ficam invisiveis nessa linguagem
objetiva e codificada” dos textos académicos (Manica et al.,, 2018:107). Ainda assim, nas
entrelinhas, como apontou Fleischer, certos tracos dessas interacdes podem ser percebidos.
Em um dos artigos analisados, por exemplo, a “agitacdo do paciente” limitou a execucdo de
uma ressonancia magnética. Em outro, algumas criancas previamente arroladas no estudo
ndo puderam ser avaliadas porque, no momento do exame, apresentavam quadros de

pneumonia, broncoaspiracdo ou outra condicdo que levou a internacao.

Ou seja, o corpo das criancas estava sempre presente nos artigos—mencionado,
descrito, analisado, classificado, escrutinado—mas ndao como um todo integrado e vinculado
a uma pessoa. Em vez disso, aparecia de forma fragmentada: 6rgdos, partes, pedacos
corporais que possibilitavam ou impediam a realizacdo de determinado exame, instrumento
ou protocolo. Suas reacbes e manifestacdes surgiam, majoritariamente, como obstaculos
técnicos, e ndo como expressdes pessoais ou experiéncias vividas. Assim, embora sejam
seus corpos, fluidos e amostras que protagonizem a analise do artigo, os “sujeitos

pesquisados ndo sdo mencionados como protagonistas centrais” (Fleischer, 2023a:24).

o _n

Para que entrem nos artigos cientificos como “amostras”, “n” ou “populacdo do
estudo”, as substancias corporais dessas criangcas passam por um processo que pode ser
analisado a partir da nocdo de “dessubjetivacdo”, conforme trabalhada por Catherine
Waldby e colegas (2004). Os autores investigaram diferentes formas de mobilizacdo de

materiais organicos, como biobancos e doagdo de tecidos (sangue, érgaos), enquadrando
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essas substancias na categoria de “fragmentos corporais destacaveis”. Um dos principais
guestionamentos de Waldby e seus colegas gira em torno do grau de continuidade que essas
substancias mantém com o sujeito doador. Para enquadrar essa questdo, eles propuseram o
conceito de “bioidentidade”, definido como “nossa compreensdo de senso comum de
N0SS0Ss corpos como 'nossos', tanto como suporte quanto como parte integrante de nossas
identidades sociais e subjetivas” (Waldby et al., 2004:34). Embora a Antropologia do Corpo
tenha expandido a nog¢do de corporeidade para além de uma visdo essencialista e
individualizada, a relacdo entre identidade e corpo, incluindo suas partes, ainda persiste

como uma questdo central.

No artigo em questdo, que enfoca a doac¢do de sangue na Austrdlia, Waldby e colegas
identificaram trés formas de relacdo entre sujeitos e substancias corporais, cada uma
correspondendo a um tipo de bioidentidade: a) Sangue doado como extensdo do eu — o
sangue é percebido como uma extensdo do eu, mantendo vinculo identitario com o doador;
b) Sangue doado como substdncia alienavel — o sangue, uma vez doado, se torna uma
substancia destacada do sujeito, sem mais conexdo com sua identidade; c) Sangue doado
como substancia comunitdria — o sangue passa a ser entendido como um bem coletivo, sem
vinculo exclusivo com um individuo (Waldby et al., 2004). Esse modelo ajuda a pensar como
diferentes significados sdo atribuidos as amostras corporais coletadas nas pesquisas sobre o

Zika.

Assim como no caso do sangue, o material bioldgico das criancas pode ser visto, em
certos momentos, como uma extensdo de seus corpos e identidades mas, na ldgica
cientifica, frequentemente passa por um processo de dessubjetivacdo e se transforma em
uma amostra anOnima e intercambiavel, sem vinculo com as histérias individuais das
criangas Vale ressaltar que essas relagdes bioidentitarias ndao sdao fixas. Como apontam
Waldby e suas colegas (2004), um mesmo paciente pode transitar entre diferentes formas
de percepc¢ao sobre seus materiais biolégicos. No contexto do Zika, essa fluidez também se
manifestou de maneiras distintas. Durante o trabalho de campo, ouvimos diversas formas de
atribuir sentido ao material coletado. As maes, em particular, foram importantes
vocalizadoras da bioidentidade enquanto "self’, o modelo “A” da tipologia elaborada por
Waldby e colegas (lbid). Mais do que ninguém, elas se lembravam dos choros, desconfortos

— e também dos sorrisos e toques reconfortantes — que seus filhos manifestaram ao longo
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dos inumeros procedimentos cientificos. Para essas maes, as amostras organicas ndo eram
apenas materiais bioldgicos isolados, mas extensdes dos corpos de seus filhos, marcadas por

experiéncias vividas e afetos compartilhados.

No entanto, o carater "alienavel" (modelo “B”) dessas amostras também permeava
muitas das relagdes em torno desse material. Em um dos tantos TCLEs do MERG*, por
exemplo, ha uma secao especifica sobre a doa¢do dessas amostras, estabelecendo que, uma
vez coletadas, elas passam a ser propriedade do grupo de pesquisa. Essa logica de
dessubjetivacdo também se reflete nos artigos cientificos. Como demonstrou Fleischer
(2023a), os textos académicos frequentemente apresentam uma "purificagdo" dos materiais
bioldgicos, tratando-os como dados objetivos e abstraindo as experiéncias das criancas e de
suas familias. Esse processo de dessubjetivacdo envolveu ndo apenas a sanitizacdo das
interacbes que as criancas estabeleciam no contexto da pesquisa, mas também o
apagamento de marcadores socioldgicos que as situaram — como raga, classe, infancia e
deficiéncia. Esse apagamento ndo ocorreu de maneira arbitraria e refletia um contexto mais
amplo de producdo cientifica, no qual certas dimensdes da experiéncia humana sao
sistematicamente deslocadas para fora do campo da visibilidade académica, como discutido

na sec¢ao anterior.

Essas observacdes sobre tantas auséncias ndo devem ser lidas como acusacdes
metodoldgicas ou éticas. Compreendo que, diante da racionalidade epidemiolégica — dos
tipos de dado que precisam ser gerados, do formato de escrita que se espera — ndo haja
espaco para registrar tais nuances. Mas, na Antropologia, esse espaco existe. E é justamente
ele que queremos habitar. E esse lugar que nos permite acompanhar de perto os processos
gue antecedem a producdo do conhecimento cientifico, descrevé-los com cuidado e,
sobretudo, pensar sobre eles de maneira mais reflexiva. Nossos textos — artigos,
dissertacOes, teses — carregam o potencial de mostrar que as evidéncias ndo emergem em
um vacuo. Pelo contrdrio: sdo produzidas em rela¢des situadas, atravessadas por afetos,
desigualdades e negociacGes concretas. Tornar visiveis essas relagbes — muitas vezes
silenciadas na literatura biomédica — é uma das contribuicdes possiveis da abordagem

etnografica para os estudos sobre ciéncia. E, no caso especifico do MERG, da UNIPECLIN e da

8 Lembro que a pesquisa do MERG acontece desde 2015 e, ao longo desses dez anos, varios TCLEs foram
apresentados as familias conforme as etapas e metodologias mudaram.
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epidemia de Zika, permite entender que, embora o6rgdos e fluidos corporais sejam
analisados, ndo foram esses elementos que participaram das pesquisas, e sim, criangas

(pessoas, sujeitos completos).

Diferente de Waldby e colegas (2004), que focaram nos fluxos de materiais bioldgicos
apo6s sua extracdo, meu interesse estd no momento da coleta, no ato da interacdo. No
instante em que bragos encontraram agulhas, cabecas foram atravessadas por ondas de
radiacdo para exames de imagem, pernas foram seguradas por técnicos (ou volantes!) para
evitar movimentos involuntdrios durante ultrassonografias. E sobre essas criancas — cujas
peles sentiram o frio do gel condutor antes de um eletroencefalograma, cujos olhos seguem
atentos o trajeto de um feixe de luz durante um procedimento — que quero falar. Criangas
gue ndo apenas "cederam amostras," mas viveram e reagiram a esses encontros cientificos.
Essa distincdo ficou ainda mais evidente para mim durante uma entrevista que realizei junto
com Mariana Petruceli, em maio de 2022, com Almerinda, a época uma jovem doutoranda
em Biomedicina, branca, de longos cabelos lisos e escuros. Em sua pesquisa, Almerinda

trabalha, sobretudo, no nivel celular:

Quando o sangue chega pra mim na bancada, tanto faz se é de adulto, de
crianca, tanto faz! Eu vou analisar e tanto faz. Agora, na coleta, na hora de
retirar o sangue, isso faz diferenca. Uma criancinha, por exemplo, se mexe
muito. Eu peguei uma bebezinha mesmo, para vocé fazer coleta é muito dificil
(Trecho da entrevista, maio de 2023).

Ao dizer que “tanto faz” na bancada, Almerinda ressaltava o que a dessubjetivacao
fazia com as amostras: ali, os corpos das criangas viravam dados, intercambidveis e
descontextualizados. Mas, no momento da coleta, isso ndo era verdade. O que ela revela é
gue antes do sangue se tornar um dado, havia ali uma crianga, que possui um corpo, em um
encontro material que precisa ser negociado. Minha proposta, entdo, é deslocar o olhar dos
fragmentos ja analisados na bancada para as intera¢des corporificadas que precederam essa
andlise. Ao me concentrar nesses encontros — nos gestos, nas negociagdes, nos
desconfortos e ajustes —, procuro “recompor” esses fragmentos corporais aos corpos das
criangas de quem foram retirados. As criangas que, nos artigos, aparecem apenas como
"populacdo do estudo" ou “n” eram, no cotidiano da UNIPECLIN, presencas centrais. Elas

nao apenas integraram a pesquisa, mas moldaram seu ritmo e funcionamento.
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Essa presenca se materializa ja no proprio espaco da pesquisa. A pesquisa com
criancas envolvia ndo apenas protocolos biomédicos, mas também cenarios vivos e
dinamicos, preenchidos por uma multiplicidade de atividades e objetos: cantigas infantis,
boliches de plastico, martelinhos, argolas. Pesquisadores e profissionais de saude se
transformavam no jogo da interacdo, assumindo papéis de fadas, herdis, princesas, oncas,
gatinhos, lobos e cachorrinhos. O ambiente vibrava com sons diversos: risadas, gritos,
cantorias, palmas, choros, assobios. As toalhas de papel que cobriam as macas eram
coloridas; brinquedos, lapis de cor e folhas em branco faziam parte do ambiente das
consultas; tecnologias assistivas, como respiradores e cadeiras de mobilidade, eram
personalizadas com cores vibrantes e estampas de animais. Por serem criangas, sua
presenca trazia consigo todo um imaginario simbdlico relacionado a uma determinada
concepcgao de infancia, marcada pela ludicidade e pela brincadeira. A presenca das criangas
e as nocdes correspondentes de infancia, portanto, atravessa também a prdpria producao

cientifica.

Mas além dessa cenografia de brinquedos, cores e animais, a presenca das criancas
se estendia em mais intensos efeitos. Como me disse o uropediatra Rdmulo Costa, um dos
doutorandos apresentados no Capitulo anterior, “a consulta do adulto é protocolar. Com
crianca, é muito dificil fazer isso”. Ele explicou que, na Pediatria, € sempre necessario ter um
plano A, um plano B, um plano C, porque determinada crianca pode interagir com o que esta
sendo proposto de muitas e variadas maneiras: pode chorar, se recusar a fazer, gritar; pode
gostar, receber bem, cantarolar. Nos artigos, contudo, essa grande variabilidade costuma ser
reduzida a uma descricao geral da metodologia utilizada. Por exemplo, em um artigo por ele
capitaneado, onde dimens&es uroldgicas da SCVZ sdo analisadas, a metodologia é descrita

da seguinte maneira:

Um total de 61 criangas foram submetidas a avaliagdo uroldgica
durante o estudo, e 40 foram avaliadas urodinamicamente e por
ultrassonografia. Culturas de urina ndao foram coletadas antes do UDS,
mas todos os participantes receberam profilaxia antibidtica com
cefalosporina de 12 gera¢do. O UDS (Uranus 11®/Alacer®) foi realizado
pelo mesmo urologista pediatrico, através da insercdo de dois cateteres
na uretra para infusdo de solucdo salina a 1 mL/kg/min em
temperatura ambiente (6Fr) e medicdo da pressdao vesical (4Fr).
Durante a fase de micg¢do, devido a miccdo reflexa, os cateteres foram
mantidos em posicao para evitar interferéncia com o fluxo urinario. A
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pressdo abdominal foi medida por um baldo retal com 10 mL de
solucdo salina. As criangas foram posicionadas em decubito dorsal ao
nivel dos transdutores. A eletromiografia para atividade esfincteriana
nao foi realizada devido a limitagdes do equipamento (Vasconcellos et.
al, 2022:1).

Seguindo a perspectiva etnografica de Fleischer (2023a), consigo, a partir das
entrelinhas dessa descricdo, imaginar as criancas durante o procedimento: deitadas em
decubito dorsal, submetidas ao estudo urodindmico, com cateteres finos inseridos em suas
uretras para avaliar a funcdo da bexiga. Elas receberam antibiéticos, urinaram. A
metodologia, conforme apresentada nos artigos cientificos, oferece uma descri¢dao
padronizada de materiais e procedimentos. Entretanto, na pratica, cada uma das 61 criancas

demandava de Rbmulo e sua equipe um cuidado individualizado, uma interagdo particular.

Como ele me explicou em nossa entrevista, algumas criangas apresentavam “grande

|II

sensibilidade uretral” e, por isso, choravam muito, obrigando a equipe a interromper o
exame: “Nesse dia, a crian¢a estava muito reativa, entdo paramos. Nesse momento, vocé
para o exame e tenta outros meios”, ele relatou. A presenca das crian¢as nao era um dado
passivo, mas imprimia ritmos, impunha pausas e reconfigurava a temporalidade da pesquisa.
A linearidade esperada dos protocolos era constantemente desafiada, revelando que a
producdo cientifica, longe de ser um processo mecanico e previsivel, dependia da habilidade
dos pesquisadores em navegar essa complexidade e adaptar suas praticas as realidades vivas
do campo. E, aqui, as volantes foram novamente importantes agentes, ja que conheciam

bem as criangas, tinham intimidade com as familias e passaram muitas horas juntas nas idas

e vindas do transporte da pesquisa.

Durante minha estadia na UNIPECLIN e em outros momentos do campo, observei
como o contato entre criangas, cientistas, volantes e instrumentos se desdobrava de
multiplas maneiras. Por exemplo, na UNIPECLIN, com a intencdo de ampliar minha
observacdo para além de entrevistas, acompanhei algumas das consultas realizadas no
ambito da pesquisa. Como mencionei anteriormente, o estudo de coorte pediatrica do
MERG passou por diversas reconfiguracdes ao longo do tempo, conforme as criangas foram
crescendo. Durante minha pesquisa, as avaliagdes incluiam especialidades como Pediatria,

Endocrinologia e Psicologia. Em uma dessas consultas, observei uma avaliagdo
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endocrinoldgica, que envolvia uma anamnese da crianca — respondida pelo responsavel

legal, no caso, sua mae —, um exame fisico e uma série de exames laboratoriais.

Foi nesse contexto que conheci Laurinha, uma menina negra de aproximadamente
cinco anos, integrante do grupo de controle, ou seja, criangas sem o diagndstico de SCVZ.
Laurinha vestia um conjunto inteiramente lildas. “A lady lilds”, brincou a profissional

responsavel por sua avaliacdo.

Ao entrar no consultério, Andreia, a endocrinologista, conduziu a anamnese, fazendo
perguntas a mae de Laurinha: como a garota havia passado desde o ultimo encontro, se
havia alguma queixa, algum sintoma a ser explorado. Ainda que aquela etapa estivesse
centrada na mae, Laurinha fazia questdao de marcar sua presenca. Inicialmente, demonstrou
inquietacdo, movendo cadeiras no consultério. A medida que a anamnese avancava, sua
impaciéncia aumentava até que, de repente, comecou a cantar alto uma cantiga infantil. A
cena, de certa forma, desestabilizava a formalidade médica. Laurinha rodopiava, arrastava

cadeiras, elevava o tom de voz.

Diante disso, Andreia pausou a entrevista. Em um gesto de adaptacdo, entrou no
ritmo da menina e puxou o coro da musica, entoando em um tom mais suave
"Caranguejo ndo é peixe
Caranguejo peixe é

Caranguejo so é peixe
Na enchente da maré".

A voz de Laurinha foi gradualmente acompanhando a endocrinologista até que, ao
final do refrdo, restava apenas um sussurro: "é, é, é...". A pesquisa com criancgas, pelo que
observei na UNIPECLIN e em outros espagos, exigia dos pesquisadores um repertorio vasto
de estratégias. Como Romulo havia me explicado, era essencial ter sempre um plano A, um
plano B e um plano C. Essa flexibilidade ndo estava presente apenas na pratica clinica, mas
também no préprio desenho da pesquisa. Sophie Eickmann, por exemplo, era responsavel
pela concepcdo dos instrumentos utilizados em todas as fases do estudo. Mulher branca, na
casa dos 60 anos. Pediatra de formagdao, com mestrado e doutorado em Desenvolvimento
Infantil, Sophie foi uma das interlocutoras que entrevistei com minha colega Isabella
Barbosa, em setembro de 2022. Nos recebeu no saldo de festas de seu prédio, um ambiente

arejado e tranquilo, onde conversamos sobre os desafios do fazer cientifico.

211



Naquele dia, Sophie enfatizou que qualquer profissional que trabalha com criancgas
precisa, antes de tudo, estabelecer um vinculo com elas. “As vezes, a gente comeca 0 exame
neuroldgico hoje e sé consegue conclui-lo trés consultas depois, até que essa relagdo de
confianga seja construida”, explicou. Se uma crianga esta cansada, desconfiada ou triste,
esses estados emocionais influenciam diretamente as “habilidades que ela vai mostrar” — e,
consequentemente, os proprios resultados da pesquisa. Nessas interacGes, diferentes
camadas se entrelacam: imaginarios sobre infancia, a materialidade dos corpos infantis, a

tecnicidade dos exames e a operacionalizacdo dos instrumentos de pesquisa.

E as criangas, longe de serem sujeitos passivos, deixavam marcas concretas nessa
rede de interacdes — moldando, tensionando e, muitas vezes, redefinindo os prdprios
modos de se fazer ciéncia naquele contexto. Embora muitos entrevistados tenham afirmado
gue as criancas “ndo interagiam”, o campo revelava outra realidade. As descricdes de
Rémulo sobre criancas com a SCVZ (do grupo “caso”) e as cenas com Laurinha (do grupo
“controle”) mostram que essas interacdes eram ndo apenas presentes, mas centrais nos
encontros entre cientistas e criancas. Mesmo que suas expressdes nao fossem oficialmente
reconhecidas nas narrativas cientificas, elas atravessaram a pratica da pesquisa e afetaram
diretamente sua conducdo. Elas ndo eram apenas corpos passivos. Suas reacdes —
movimentos inesperados, expressdes de desconforto, hesitacbes e até momentos de

tranquilidade — exigiram adaptacdes constantes.

Pequenos gestos, como dar tempo para uma crianga se acalmar antes de inserir um
cateter ou ajustar a posicao do corpo para reduzir o incbmodo, eram decisGes importantes
no desenrolar do exame. Assim como no caso das volantes da UNIPECLIN, essa dinamica
evidencia que a pratica cientifica no campo é muito mais fluida, complexa e relacional do
que a linearidade dos artigos sugere. A logica estatistica, quantitativa e replicavel, que
estrutura estudos de coorte, precisa constantemente ser negociada com outras légicas — as
do cuidado, da improvisacdo e da interacdo situada. No campo, a ciéncia ndo ocorre em
abstragdo: ela precisa se adaptar aos corpos e ritmos que a compdem, e as criangas, com
sua imprevisibilidade e materialidade, fazem parte desse processo. Elas de fato agem sobre

a pesquisa.
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O reconhecimento da agéncia das criancas ndao é recente. Como mencionei na
Introducdo, essa discussdo tem sido central para deslocar percepcbes paternalistas e
deterministas, reafirmando as criangas como sujeitos ativos em seus contextos sociais e
culturais. Esse movimento tedrico foi fundamental para desafiar nogdes que as viam apenas
como receptoras passivas das decisGes dos adultos, garantido-lhes também o status de
produtoras, e ndo meras receptoras, de cultura. Mas, mais do que isso, a discussdo sobre
agéncia dentro dos estudos da infancia e da Antropologia da crianca também foram Uteis

para repensar a propria conceituacdo de agéncia.

Quando emerge com forca na década de 1970, o conceito de agéncia aparece como
uma ferramenta potente para contrapor visGes estruturalistas que viam os individuos como
meros executores de légicas sociais. A partir desse momento, cientistas sociais passaram a
enfatizar a capacidade de acdo dos sujeitos frente as estruturas. O problema, como bem
pontua Sherry Ortner (2007), é que essa virada muitas vezes operou dentro de uma ldgica
dualista, quase épica, em que um “individuo heroico — O Agente — enfrentava uma entidade

nm

do tipo cyborg chamada ‘Estrutura’” (Ortner, 2007:47). Essa narrativa tende a mobilizar uma
nog¢do rigida de agéncia, marcada por divisdes do tipo “guem tem” e “quem ndo tem”,

apagando formas mais situadas, distribuidas e relacionais de ac¢ao.

E justamente nesse ponto que os estudos da infancia — assim como os estudos
sobre deficiéncia, por exemplo — tém se mostrado fundamentais. Eles ndo apenas
guestionam uma visdo distributiva da agéncia (como se fosse uma qualidade em maior ou
menor grau), mas também interrogam os critérios que tradicionalmente autorizam alguém a
ser reconhecido como agente. Autonomia, racionalidade e intencionalidade — atributos
geralmente associados ao sujeito adulto, moderno e ocidental — sdo colocados em xeque
quando se observa, etnograficamente, como criangas participam, respondem, produzem
sentido e afetam o mundo ao seu redor, mesmo em contextos de dependéncia ou limitacao.
Nesse sentido, os estudos da infancia tém contribuido ndo sé para afirmar a presenca das
criangas como sujeitos ativos, mas para reconfigurar o proprio conceito de agéncia nas
ciéncias sociais contemporaneas, para pensar agéncia a partir de critérios mais expansivos,

inclusivos.
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Talvez seja justamente por isso que eu consiga observar as interagdes das criangas —
tanto as do grupo “caso” quanto as do grupo “controle” — a partir de uma lente de agéncia,
enquanto alguns interlocutores encontram mais dificuldade em fazé-lo. E possivel que suas
concepcbes sobre o que conta como participacdo e agéncia ainda estejam orientadas por
uma visdo que associa agéncia a critérios especificos, como autonomia, independéncia e
intencionalidade. Mas, como sugerido acima, essa ndo é a Unica maneira de conceber a
agéncia. Ha perspectivas outras, mais relacionais, que a entendem ndao como um atributo
fixo ou inato, mas como algo que emerge das intera¢ées, como um efeito — e ndo uma
propriedade — das relagdes (Barad, 2007). Nesse sentido, agéncia se aproxima mais de um
relacionamento do que de uma caracteristica individual. Ou seja, ela ndo esta apenas nas
criancas, tomadas isoladamente, mas nas dindmicas que suas preseng¢as provocam: nos
ajustes metodoldgicos que exigem, nas reagdes que suscitam, nos deslocamentos que
causam na pratica cientifica. E nessas zonas de afetacdo mutua que a agéncia se manifesta

— nao como algo que se tem, mas como algo que se faz (ou que se produz junto).

No dia a dia do trabalho cientifico, como venho tentando argumentar, as criancgas
(com e sem a SCVZ) deixaram marcas, rastros e efeitos que, inclusive, levaram algumas de
nossas interlocutoras a refletir e ajustar suas prdprias praticas, como no caso de Georgia,
uma gastropediatra que eu e minha colega Mariana Petruceli entrevistamos em maio de
2022, por uma plataforma online (devido a uma licenca médica da pesquisadora). Georgia
trabalhou exclusivamente com criangas diagnosticadas com a SCVZ e nos contou que, ao
iniciar sua pesquisa, percebeu que o exame inicialmente escolhido para detectar os padrdes
gastrointestinais que ela estava interessada em observar causava muito desconforto nas
criancas. Elas mexiam as mdos de forma inquieta, tremiam os l|dbios, franziam as
sobrancelhas. Embora ndo pudessem falar, expressavam, a sua maneira, como aqueles
instrumentos da Biomedicina encontravam seus corpos. E Georgia foi educando sua atengdo
para poder desenhar seu estudo de forma mais agraddvel para aqueles pequenos sujeitos.
Ela precisou ajustar e adaptar o protocolo de sua pesquisa para as criangas que dela

participavam.

Ao invés de insistir em um método que pudesse causar desconforto ou dor, Georgia
ajustou os instrumentos e a abordagem, priorizando o bem-estar das criangas. Ela nao

estava apenas coletando dados; estava construindo sua pesquisa em didlogo com os sujeitos
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gue dela participavam. Aprendia, com as criangas, como inclui-las, como, com elas, produzir
ciéncia®. O que proponho, aqui, é que a participacdo das criancas e seus efeitos sobre as
praticas cientificas do Zika sdo muito maiores e intensas do que podem parecer a primeira
vista, do que é atribuido as criangas. Pensemos no caso da UNIPECLIN, por exemplo. Ali,
médicos-pesquisadores, pesquisadoras de campo e familias foram inventando maneiras de
equilibrar o rigor técnico da pesquisa com o cuidado necessario para evitar desconfortos e
atropelos as familias com as criangas. Elas participaram desses ajustes. Elas geraram
guestionamentos e reflexdes sobre a pratica cientifica (como o relato de Georgia ajuda a

visualizar).

No caso do MERG, por exemplo, a presenca das criancas ndo apenas impactou a
pratica cotidiana, mas também articulou a prépria rede de parcerias do grupo. Para
desenhar e executar o estudo, por exemplo, foi necessdrio mobilizar especialistas que
possuiam experiéncia com o “mundo da Pediatria”. Como apontou Paula Sobral, uma das
doutorandas que aparece no Capitulo 3, era preciso contar com pessoas que sabiam, como
ela mesma disse, "trabalhar com crianga". Os coordenadores (como Demdcrito, Thélia,
Celina), portanto, tiveram que expandir sua rede de colaboradores, reconhecendo que a
expertise pediatrica era essencial ndo apenas para garantir a viabilidade do estudo, mas
também para lidar com os desafios éticos e relacionais impostos pela pesquisa com criangas
(como foi visto no Capitulo anterior). O que quero enfatizar, portanto, é que a infancia,
enquanto categoria, e a presenca corporal das criangas tiveram impactos no desenrolar das
pesquisas desse grande grupo. As criancas ndo foram sujeitos passivos: reconfiguraram
interacdes, moldaram praticas e impuseram ritmos. Mas esse campo de co-producdes

cientificas esteve, e segue, atravessado por rela¢des de poder.

Nesse sentido, vale perguntar: até que ponto essas interacdes foram reconhecidas
como agéncia? Até que ponto foram compreendidas como participacdo infantil nos estudos?
Como propdem Alanen (1988) e James e Prout (1997), a agéncia das criancas deve ser

entendida como situada, sempre condicionada por dinamicas estruturais que ampliam ou

4 Aqui, novamente, a ideia da metodologia em agdo, abordada na sec3o “acompanhar”, se faz presente. Em
estudos biomédicos, é comum que os artigos cientificos descrevam “critérios de inclusdo” para definir os
sujeitos participantes. No entanto, o caso de Georgia nos permite expandir essa no¢do, questionando nao
apenas quem é incluido, mas também como os métodos sdo incorporados no processo de pesquisa. Ou seja,
pensar a inclusdo ndo apenas como um critério demografico ou biomédico, mas como uma pratica material e
relacional — um critério de inclusdo que realmente leve em conta a inclusdo como experiéncia vivida.
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limitam suas possibilidades de acdo. No contexto da pesquisa biomédica, representacdes
gue posicionam as criancas como agentes periféricos influenciam tanto a forma como sao
percebidas quanto os espacos que lhes sdo concedidos. Durante as entrevistas, como
mencionei na Introducdo, ouvimos com frequéncia que as criancas “ndo interagiam” —
especialmente aquelas diagnosticadas com SCVZ. Essas leituras nao surgem do nada: elas
refletem imaginarios hegemonicos que articulam geracdo, deficiéncia, classe e raca, e que
moldam as praticas cientificas. A afirmacdao da ndo interacdo, muitas vezes, guarda uma

noc¢do normativa de participacdo centrada na oralidade e na comunicagdo verbal.

Contudo, a fala é apenas uma entre muitas formas de expressdo. Neonatos, criangas
com deficiéncias cognitivas e outros grupos ndo oralizados também se comunicam. No
contexto do Zika, essa comunicagdo se deu por multiplos meios: gestos, expressdes faciais,
movimentos, sons. O relato de Georgia permite deslocar a pergunta: serd que as criancgas
realmente “ndo interagiam” ou os espacos de interagdo estavam limitados a canais que nao
as contemplavam? Ignorar formas alternativas de expressao — corporais, tateis, sonoras —
reforca a invisibilizacdo da agéncia infantil, ao mesmo tempo em que reproduz hierarquias

sobre quem tem voz e quais presencas contam como participacao ativa.

Outros cenarios etnograficos analisados por Jeanette Pols ajudam a aprofundar essas
guestdes. Pols (2023) investigou diferentes contextos de cuidado em saude, como hospitais,
clinicas e ambulatérios observa o crescente reconhecimento da importancia de considerar a
perspectiva dos pacientes nesses espagos. No entanto, a autora critica o fato de que essa
valorizacdo da experiéncia do paciente permanece amplamente ancorada na fala, o que
limita a possibilidade de captar as vivéncias daqueles que ndo se expressam verbalmente.
Isso inclui, por exemplo, pessoas com transtornos mentais graves ou, no contexto da

UNIPECLIN, neonatos e criangas com deficiéncias cognitivas severas.

Inspirando-me na proposta de Pols, de que a subjetividade ndao é um atributo fixo
dos individuos, mas algo que emerge das interacdes situadas, percebo que essa abordagem
ressoa com as relagdes entre criancas e pesquisadores no campo do Zika. Pols argumenta
gue os pacientes manifestam preferéncias e desconfortos de formas performativas, que
podem ser tanto verbais quanto ndo verbais. No contexto das pesquisas do MERG, esse

deslocamento do foco da fala para o corpo permite reconhecer que as interagées corporais
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das criangas — como chorar, resistir, brincar e demonstrar prazer ou desconforto — nao
apenas interferiram nos protocolos cientificos, mas também os reconfiguraram, tornando-se

elementos centrais da pratica de pesquisa.

A partir dessa perspectiva, argumento que as criancas atuaram como catalisadoras
epistémicas. Elas ndo apenas foram “objeto” de investigacdo, mas também moldaram a
producdo do conhecimento, ao demandarem dos pesquisadores e de volantes e
coordenadoras de campo ajustes metodoldgicos, maior sensibilidade ética e novas formas
de interacdo. Seus corpos, com suas reacdes e imprevisibilidades, ndo foram apenas
instrumentos passivos para a coleta de dados, mas agentes que impuseram desafios, ritmos
e adaptacOes a pesquisa. Essas interacdes deixam claro que as criancas ndo foram sujeitos
passivos da pesquisa, mas participantes ativos, cujos comportamentos influenciaram

diretamente a pratica cientifica.

E, embora essa presenca ndo seja plenamente reconhecida no discurso publico da
ciéncia, essa agéncia infantil ja vinha sendo enfatizada pelas familias que eu e minha equipe
conhecemos na primeira etapa da pesquisa. Uma mae que conhecemos, inclusive,
mencionou que estava cansada da filha ser tratada como um “saco de batatas”, como um
objeto. Afinal, acompanhando todos os procedimentos pelos quais a filha havia passado, ela
sabia das reacdes, dos sorrisos e desconfortos, das formas préprias de linguagem e de
comunicacdo de sua filha — e tensionava e criticava a falta de reconhecimento de sua

ageéncia.

Mas, para além do papel fundamental que as criangas tiveram na caracterizagao da
SCVZ, a infancia também impactou as formas e justificativas de mobilizacdo da ciéncia,
influenciando o estabelecimento de parcerias e colaboragées. A énfase na infancia, na saude
e no bem-estar das criancas afetadas ndo apenas legitimou a producdo cientifica, mas
também ajudou a articular redes e financiamentos. Assim, a presenca das crianc¢as na ciéncia
do Zika revelou uma tensdo ética mais profunda: enquanto a pesquisa frequentemente era
apresentada as familias como uma oportunidade de acesso a saude, seu objetivo primario
ndo era garantir assisténcia médica. Essa tensdo perpassou o cotidiano da UNIPECLIN e se

fez sentir na prépria estrutura da pesquisa, como discutirei a seguir.
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4.4 Dos Protocolos as Pessoas: Etica no Campo da Pesquisa sobre Zika

Quando vi Martha, ela estava administrando um termo de consentimento
informado para uma mulher negra na casa dos 30 anos, que estava ali com
sua filha pequena—uma menina de seis anos com um curativo na orelha
esquerda. Enquanto a mae assinava o formulario autorizando a participacao
da filha na pesquisa, notei o comportamento retraido da menina; seu
desconforto era palpavel. Apds assinar, a mae a envolveu em um abraco
caloroso, segurando delicadamente sua cabeca enquanto a menina fechava
os olhos. Essa cena marcante evidenciava as realidades da pesquisa clinica,
frequentemente entrelacadas com dor, sofrimento e desafios de saude
(Trecho do diario de campo, junho de 2023).

Como ilustra a cena acima, a pesquisa clinica muitas vezes se cruza com a
necessidade urgente das pessoas por intervencdes em salde—seja no acesso a
medicamentos (Biehl, 2007), exames diagndsticos (Wendland, 2010) ou terapias
especializadas (Aureliano; Gibbon, 2020). Na UNIPECLIN, atender as demandas de saude das
criangas com SCVZ estava no centro das atividades realizadas pelas volantes. Responsaveis
por se comunicar com as familias e agendar consultas—mais tarde organizadas
meticulosamente em planilhas—essas profissionais conheciam de perto as necessidades de

salde das criangas.

A saude e o bem-estar sdo categorias centrais na pesquisa sobre o Zika. No inicio da
epidemia, muitos esforcos cientificos foram justificados como formas de melhorar o
atendimento médico para as criangas diagnosticadas com a sindrome. Thalia Araujo, outra
investigadora principal apresentada no Capitulo anterior, contou que sé aceitou integrar o
MERG depois de visitar uma das maternidades e testemunhar de perto os imensos desafios
de saude enfrentados por essas criangas. Promover a saude e o cuidado médico também era
uma estratégia-chave utilizada pelas volantes para apresentar a pesquisa as familias — e,
assim, alcangar as metas de recrutamento: “Esta pesquisa é uma oportunidade para que
seus filhos sejam avaliados por especialistas e tenham acesso a exames raramente

oferecidos pelo sistema publico de salude.”

Apesar dessa centralidade, a pesquisa do MERG (como muitos outros estudos
financiados por subsidios internacionais) ndao incluia, em seu orcamento ou desenho
metodoldgico, qualquer forma de assisténcia direta as criangas. Essa foi uma das primeiras

coisas que Ricardo Ximenes, outro investigador principal — também presente no dia da
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cerimOnia do prémio Péter Muranyi —, me disse durante nossa entrevista em uma sala de
aula do PPGCS: “Veja, Thais, pesquisa ndo oferece assisténcia. O financiamento da pesquisa
é para pesquisa — ndao podemos prometer acompanhamento médico; ndo hd orcamento

para isso. Estd fora do escopo da pesquisa.”

Portanto, a pesquisa, em Uultima instdncia, ndo era responsavel por fornecer
assisténcia. Esse aparente desequilibrio — entre a centralidade do cuidado a saude para a
obtencdo de aprovagdes éticas e para a conquista da confianga dos participantes, e a
posterior marginalizacdo do cuidado ao longo do processo de pesquisa — reflete desafios
observados em outros contextos. Mary Rose Mueller, por exemplo, descreve essa tensao
como um "dilema" entre investigadores e enfermeiros em unidades de pesquisa clinica nos
Estados Unidos (Mueller, 1997). De forma semelhante, Juleigh Petty e Carol Heimer, em seu
estudo que abrange clinicas em Uganda, Tailandia, Africa do Sul e Estados Unidos,
identificam sobreposicGes distintas entre as logicas da pesquisa e do cuidado (Petty; Heimer,
2011). Enquanto a abordagem de Mueller identifica uma tensdo entre as prioridades das
enfermeiras e as demandas da pesquisa, Petty e Heimer demonstram contextos em que as
duas logicas ora colidiam, ora se complementavam. Apesar das diferencas regionais e
contextuais, esses exemplos evidenciam uma questdo fundamental também presente na

UNIPECLIN: a complexa relagdo entre a pesquisa médica e a assisténcia a saude.

Na pesquisa clinica, os componentes "pesquisa" e "clinica" do termo composto
frequentemente se entrelacam de maneiras intrincadas. Essas interse¢des moldam a forma
como cada dominio enquadra e prioriza informagdes, mantém registros (como anamneses,
prontuarios médicos ou formuldrios de pesquisa) e conduz procedimentos, medi¢des e
exames. Elas também revelam divisGes distintas de trabalho e hierarquias. Decisdes sobre
quais dados priorizar, como organiza-los e quais parametros utilizar refletem a complexa
interacdo entre as ldgicas clinicas e de pesquisa — dois dominios que sdo interconectados,

mas distintos.

Essa dinamica se torna ainda mais complexa quando vista através da lente dos
marcos éticos que regem as regulamentacdes da pesquisa. Esses marcos desempenham um
papel central na forma como a relacdo entre assisténcia e pesquisa € compreendida e

operacionalizada. Especificamente, eles definem pontos-chave de convergéncia e
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divergéncia entre os dois dominios, com implicacbes praticas para o equilibrio entre
assisténcia e pesquisa no campo. Para examinar essas dinamicas éticas, proponho um

modelo baseado em duas ldgicas: uma légica de convergéncia e uma ldgica de divergéncia.

A légica da convergéncia envolve a fusdo entre pesquisa e cuidado, em que a
pesquisa muitas vezes é justificada pelos beneficios a saude que promete. Por outro lado, a
légica da divergéncia enfatiza uma separacdo estrita: embora a pesquisa possa gerar
resultados relacionados a saude, ela deve permanecer distinta do cuidado para evitar
situacOes em que participantes sejam incluidos em estudos sem consentimento plenamente
informado. Explicarei melhor abaixo. Antes, contudo, vale destacar que essas légicas estao
enraizadas em debates histdricos mais amplos sobre ética na pesquisa, que ganharam
destaque no século XX. A auséncia de normas claras e especificas para a condugdo de
pesquisas clinicas — um verdadeiro "vacuo normativo" (Castro, 2022:2) — abriu espaco para
graves abusos éticos, como os experimentos realizados por médicos nazistas durante a
Segunda Guerra Mundial e o Estudo de Tuskegee, que expés homens negros com sifilis a
décadas de observacdo sem tratamento adequado (Reverby, 2010). Além disso, episddios
mais recentes, como os ensaios clinicos do Norplant (Correa, 1994) e as pesquisas com
antirretrovirais para HIV no Brasil (Oliveira, 2014), reforcaram a necessidade de
regulamentagdo ética. Como resposta a essas violagdes, surgiram cddigos internacionais
fundamentais para a protecdo dos participantes de pesquisa, incluindo o Cddigo de
Nuremberg (1947) e a Declaracao de Helsinque (1964), que estabeleceram diretrizes éticas

essenciais para a pesquisa clinica.

Apesar das atualiza¢des que os cddigos de ética passaram ao longo dos anos — como
a Declaragdao de Helsinque, que teve sua ultima revisdo em 2024 — eles continuam se
fundamentando nos principios da convergéncia e da divergéncia. O principio da
convergéncia diz respeito a integracdo entre pesquisa e clinica: a pesquisa clinica deve
promover beneficios a saude, seja em nivel individual ou coletivo. Esse principio destaca o
potencial da pesquisa de contribuir com o cuidado. Por outro lado, o principio da
divergéncia diz respeito a separa¢dao entre pesquisa e clinica, que deve ser claramente
explicada aos participantes, garantindo que fornegam consentimento informado. Essa
divergéncia reforca a necessidade de uma distincdo clara para proteger os envolvidos na

pesquisa. Proponho nomear essa dinamica de dupla logica de convergéncia-divergéncia,
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cujo objetivo é garantir que as praticas de pesquisa sejam éticas, benéficas e protetivas.

Na UNIPECLIN, no entanto, observei que essas duas légicas frequentemente
coexistem em tensdo, em vez de em harmonia. Essa tensdo gera desafios praticos e éticos
gue as volantes precisavam lidar no seu trabalho cotidiano. A légica da convergéncia era
mobilizada, como mencionado, para justificar a pesquisa e tornar os convites para
participacdo na ciéncia mais atrativos: “A pesquisa é uma oportunidade clinica”, como me
disse uma das volantes. No entanto, quando as promessas de cuidado ndo eram
suficientemente contempladas pelos projetos de pesquisa, a légica da divergéncia era
invocada como justificativa para “proteger” os participantes da pesquisa. Como me explicou

Romulo Costa, o urologista:

E necessario diferenciar pesquisa e cuidado, especialmente porque é
importante explicar a pesquisa de forma completa as mdaes. Existe um
caminho protocolar especifico quando se conduz uma pesquisa, e isso precisa
ser comunicado as maes para que suas expectativas em relacdo ao
acompanhamento sejam claras. A pesquisa ndo oferece cuidado (Trecho de
entrevista, junho de 2023).

A equipe da UNIPECLIN se via presa no fogo cruzado entre essas duas légicas. Por um
lado, recebiam instrucdes explicitas dos investigadores principais (Pls) de que seu papel era
conduzir a pesquisa, ndo oferecer assisténcia médica. “A pesquisa ndo oferece cuidado”,
eram constantemente lembradas. No entanto, para que a pesquisa fosse realizada de forma
eficaz, era “impossivel ignorar a realidade” das necessidades de saude das criangas com a
SCVZ. Navegando entre essas duas légicas, as volantes encontraram maneiras de mediar as
tensGes subjacentes entre convergéncia e divergéncia, muitas vezes criando estratégias
criativas para promover algum grau de equilibrio dentro das contradicdes da pesquisa

clinica.

Muitas necessidades que estavam "fora do escopo da pesquisa" foram atendidas por
meio do que as volantes chamavam de “pontes” — conexdes com profissionais de saude de
outras especialidades ou instituicdes (Fleischer; Valim, 2024). Por exemplo, receitas médicas
eram frequentemente atualizadas para garantir o acesso continuo aos inumeros
medicamentos de que essas criangas precisavam. Mantendo contato préximo com as
familias por meio de plataformas como o WhatsApp, as volantes também trabalhavam para

conectar as familias a outros profissionais de satide dentro do Sistema Unico de Saude (SUS),
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buscando navegar pelas lacunas entre pesquisa e cuidado. Esse trabalho extra aumentava as
responsabilidades da equipe, mas, como Ana Carolyne me disse com um tom de cansaco na

voz, “era impossivel ser indiferente a situagao deles.” Ela suspirou e continuou:

Quando vemos que uma familia, que uma crianga, precisa de algo, nds
agimos. Quando encontramos algo que achamos que precisa ser tratado
pelos servicos de salde, encaminhamos essas criangas para
acompanhamento. E ainda fazemos isso. Como alguns dos nossos
pesquisadores também atuam na assisténcia clinica, entramos em contato
com esses médicos, e eles acabam encaminhando as criangas para eles
mesmos, essencialmente. (Trecho de entrevista, junho de 2023).

Na UNIPECLIN, as volantes eram responsaveis por garantir que as familias
compreendessem claramente a distincdo entre pesquisa e cuidado, frequentemente
enfatizando que “a pesquisa ndo oferece assisténcia médica.” Elas apresentavam os termos
de consentimento e esclareciam que o financiamento da pesquisa era insuficiente para
garantir um acompanhamento continuo dos participantes. No entanto, no trabalho
cotidiano, encontravam maneiras de reduzir essa lacuna. Por meio de estratégias criativas,
navegavam pelas exigéncias rigidas dos protocolos de pesquisa enquanto tentavam evitar
deixar as familias sem suporte. Mais uma vez, transitavam entre diferentes conjuntos de
habilidades e légicas — equilibrando a precisdo procedimental dos protocolos cientificos
com as praticas relacionais e adaptativas destacadas na sec¢do "coordenar" desde Capitulo,

exemplificando as demandas duplas que recaiam sobre seu trabalho.

E importante destacar que a capacidade das volantes de "transitar e se adaptar"
entre pesquisa e cuidado dependia fortemente do Sistema Unico de Saude (SUS). Embora as
préprias volantes reconhecessem as deficiéncias do SUS — admitindo que a pesquisa
frequentemente proporcionava um acesso mais rapido a equipamentos e servicos
indisponiveis no sistema publico — foi esse mesmo SUS, ainda que fragil, que criou o espaco
necessario para alinhar pesquisa e cuidado. Ao aproveitar conexées com profissionais de
saude envolvidos tanto no grupo de pesquisa do MERG quanto no SUS, as volantes
identificaram caminhos institucionais dentro do sistema publico para garantir atendimento
as criancas. Apesar de suas lacunas, desafios e limitacdes, o SUS continua sendo a base do
cuidado a longo prazo no Brasil e um recurso essencial que permitiu as volantes equilibrar as

demandas concorrentes da pesquisa cientifica e as necessidades urgentes dos participantes.
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Ao analisar as atividades cotidianas das volantes em sua interacdo com criangas
diagnosticadas com a Sindrome Congénita do Zika e suas familias, ficou evidente que as
l6gicas de convergéncia e divergéncia, embora fundamentais para a ética da pesquisa,
poderiam ter repercussdes negativas para as participantes do estudo, ja que seus papéis de
“participantes” e de “pacientes” também se flexibilizavam de acordo com a situacdo. As
volantes emergiram como mediadoras cruciais, ndo apenas executando protocolos de
pesquisa, mas também atuando ativamente para mediar as promessas de cuidado e as

limitacOes estruturais da pesquisa.

Argumento que essas mulheres estavam, junto as familias e as criangas,
desenvolvendo uma ética de campo Unica, que chamo de ética volante: uma abordagem
flexivel, adaptativa e responsiva, sensivel as demandas e complexidades do campo. Esse
conceito ressoa com o trabalho de autoras como Veena Das (2015) e Jeanette Pols (2015),
gue enfatizam uma orientacdo pratica da ética. Das, por exemplo, trabalha com o conceito
de “ética ordinaria”, utilizado para descrever as praticas éticas cotidianas que emergem nas
margens da vida social e estatal. J4 Jeanette Pols propde a ideia de uma “ética empirica”,
observada em sua pesquisa etnografica com profissionais de saude em hospitais nos Paises

Baixos, e que se manifesta nas decisdes situadas e nas negociacdes morais do cuidado.

No mesmo sentido de uma ética que emerge da pratica, a ética volante nasce da
experiéncia cotidiana de navegacao entre protocolos e exigéncias metodoldgicas, e os
desafios concretos da execucdo da pesquisa e da interacdo com as familias. Ela ndo se
limitava ao cumprimento dos protocolos formais, mas se constituia no dia a dia do trabalho
de campo, em resposta as complexidades vividas pelas criancas e suas familias — tanto no
qgue diz respeito aos contextos sociais mais amplos (como discutido nas se¢des anteriores),
guanto na delicada interface entre pesquisa e assisténcia. Essa ética se materializou em
decisOes praticas: organizar transporte de madrugada, adaptar os consultdrios para receber
as criangas com conforto, acolher as maes com escuta e empatia e procurar por “pontes”

para fornecer a assisténcia demandada.

Essa costura criativa se manifestou na capacidade das volantes de implementar o
protocolo de pesquisa ao mesmo tempo em que atendiam as necessidades especificas das

familias. Por meio de seu trabalho, elas demonstraram que rigor e flexibilidade ndo sao
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categorias opostas. Pelo contrdrio, sua pratica revela que essas qualidades podem — e
devem — ser complementares no contexto da pesquisa clinica. A pratica da ética volante
surgiu como uma resposta as demandas duplas do campo: aderir a légica de padronizacdo e
producdo de dados da pesquisa enquanto, simultaneamente, lidavam com a légica do
cuidado relacional e da empatia. Longe de comprometer o rigor, a ética volante demonstrou
como a precisdo cientifica pode ser integrada a praticas adaptdaveis, criando um modelo de
pesquisa que é tanto metodologicamente robusto quanto profundamente atento as

experiéncias vividas de seus participantes.

No entanto, esse movimento e essa negociacao entre légicas devem ser situados
dentro das dinamicas mais amplas da pesquisa clinica. O conceito de "variabilidade ética",
de Adriana Petryna (2005), oferece um olhar valioso para entender como a ética é
mobilizada na pesquisa clinica global. Em sua analise, variabilidade ética refere-se a
capacidade das empresas farmacéuticas de navegar por diferentes estruturas éticas em
diversas jurisdicGes para viabilizar seus ensaios clinicos. Essa adaptabilidade permite que as
empresas "transitem" pelos sistemas regulatérios, garantindo que a conformidade ética

esteja alinhada com suas necessidades operacionais e financeiras.

Argumento que a variabilidade ética ndo se limita as praticas das empresas
farmacéuticas, mas pode ser pensada como uma caracteristica mais ampla da pesquisa
clinica. Em estudos impulsionados por epidemias, como aqueles conduzidos durante a
epidemia de Zika, a variabilidade ética também esteve em jogo, moldando a forma como os
protocolos de pesquisa foram elaborados e implementados. No entanto, os efeitos dessa
variabilidade vdo além das decisGes institucionais, criando desafios praticos no campo que

precisam ser gerenciados por trabalhadoras como as volantes.

Na UNIPECLIN, as volantes enfrentaram diretamente as consequéncias dessa
variabilidade ética. Os arranjos éticos flexiveis que permitiram a continuidade da pesquisa —
como o equilibrio entre promessas de assisténcia e objetivos cientificos — geraram tensées
gue as trabalhadoras da UNIPECLIN precisavam resolver diariamente. Esse trabalho exigiu
gue criassem sua propria forma de variabilidade ética, adaptando protocolos para reconciliar
as exigéncias da pesquisa com as realidades vividas pelos participantes. Diferente da

variabilidade ética corporativa descrita por Petryna, que prioriza os interesses dos
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patrocinadores globais, a variabilidade ética das volantes era fundamentada no cuidado. Seu
movimento por entre as fronteiras da ética era motivado pela necessidade de "fazer o
trabalho acontecer", garantindo, ao mesmo tempo, que as familias ndao fossem

excessivamente sobrecarregadas por sua participacdo na pesquisa.

Esse jogo entre a variabilidade ética institucional e a variabilidade ética no campo
revela uma dinamica crucial: as légicas éticas ndo sdo estdticas, mas continuamente
remodeladas a medida que transitam entre estruturas globais e contextos locais. O trabalho
das volantes demonstra como a variabilidade incorporada aos marcos da pesquisa clinica
tem efeitos concretos nos campos de pesquisa, onde os protocolos cientificos se cruzam
com realidades de desigualdade, escassez de recursos, fragilidade de infraestruturas e
demandas urgentes por cuidado. Suas praticas adaptativas representam um engajamento
ativo com esses desafios, formulando respostas situadas que mitigam danos e possibilitam a

continuidade da pesquisa.

Ao situar as volantes dentro desse quadro mais amplo de variabilidade ética, amplio
a anadlise proposta por Petryna (2005), que descreve como a pesquisa clinica global se
acomoda a diferentes exigéncias regulatdrias. No entanto, enquanto a variabilidade descrita
por Petryna é movida por interesses operacionais e corporativos, a variabilidade que
observo no campo é orientada por um compromisso ético situado. A capacidade das
volantes de gerenciar essas tensdes revela uma outra forma de variabilidade ética —
enraizada na pratica, no cuidado e na escuta. Os saberes e praticas das volantes,
frequentemente reduzidos a funcbes “logisticas” ou “assistenciais”, podem ser
compreendidos como parte de uma ontologia ética especifica, na qual o cuidado, a
improvisagdao e a responsividade ndo sao margens da ciéncia, mas modos legitimos e
potentes de produgdo do conhecimento. Essa perspectiva desloca o olhar: ndo se trata
apenas de adaptar protocolos a contextos locais, mas de reconhecer que outros modos de

fazer ciéncia estdao sendo performados e performando, também, novos mundos da ciéncia.

4.5 Para fechar

As dinamicas observadas na UNIPECLIN durante a epidemia de Zika destacam como o

trabalho invisibilizado das pesquisadoras de campo do MERG — coordenadoras e volantes
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— foi essencial para a producdo de evidéncias cientificas (e, consequentemente, para a
co-producdo da SCVZ). Ao me deslocar das premiacdes e artigos do MERG para o cotidiano
dessa unidade de pesquisa clinica, torno visivel ndo apenas as praticas técnicas e logisticas
gue sustentaram a pesquisa, mas também a ética e as realidades sociais que a moldaram.
Procurei, entdo, retratar o campo da UNIPECLIN como um espaco de pratica da metodologia
em ac¢do, em que as volantes enfrentaram, diariamente, a complexidade de executar
protocolos em contextos de precariedade, desigualdade e demanda por cuidado. O que
chamei de “ética volante” foi uma forma situada de responder a essa complexidade — nao
apenas como uma adaptacdo, mas como uma interferéncia ativa, como uma forma de fazer
ciéncia de outra maneira. E essa ciéncia, como tentei mostrar ao longo do Capitulo, foi feita
também com e a partir das criancas. Longe de serem sujeitos passivos, as criancas atuaram
como catalisadoras epistémicas: impuseram ritmos, demandaram ajustes, produziram
sentidos. Foi no encontro entre as criancas e suas familias, as volantes e os instrumentos de

pesquisa que os métodos ganharam forma pratica.

As volantes ndo apenas executavam procedimentos; elas performaram uma ciéncia
baseada na escuta, no cuidado e na responsividade aos elementos que as criangas e suas
familias colocavam em jogo — elementos que estavam relacionados a multiplos e diversos
contextos sociais. Assim, mais do que adaptar protocolos a contextos locais, essas mulheres
e essas criancas performaram, juntas, outros mundos possiveis da ciéncia. Mundos em que a
ética ndo é um conjunto de normas abstratas, mas uma pratica situada, sensivel e cotidiana.
Mundos em que as criangas, enquanto participantes de pesquisa, ndo sdo sujeitos que “nado
interagem”, mas que interagem com tal intensidade que geram novas producdes
metodoldgicas, éticas e epistémicas. No entanto, por mais impactantes que tenham sido
suas contribuicdes, as pesquisadoras de campo do MERG atuaram dentro de estruturas que
limitaram o alcance de sua ética volante. Seus esforcos ocorreram em meio a desigualdades
sisttmicas — econbmicas, raciais, institucionais, de género — que moldaram

profundamente suas experiéncias e as das criangas e familias envolvidas no estudo.

Entre essas estruturas, cabe destacar as dinamicas de género que perpassaram todo
0 campo empirico aqui analisado. Embora ndo tenha sido tematizada de forma central neste
capitulo, a dimensao de género é fundamental para compreender como se distribuiram os

papéis, reconhecimentos e invisibilidades no contexto da pesquisa sobre o Zika. O fato de
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gue as atividades mais cotidianas, relacionais e afetivas — como o acolhimento das familias
e a adaptacdo dos protocolos as realidades locais — foram realizadas exclusivamente por
mulheres, aponta para a persistente divisdao sexual do trabalho na ciéncia. Essa configuragao
reforca hierarquias que associam o cuidado e a execucdo a posi¢cdes femininas, enquanto o
prestigio, a autoria e o reconhecimento cientifico seguem majoritariamente concentrados
em figuras masculinas ou em cargos mais altos. Ainda que esta analise ndo aprofunde essa
dimensao, considero essencial registra-la como um aspecto que atravessa o campo, e que
podera ser melhor explorado em desdobramentos dessa Tese, sobretudo a partir de um

aporte tedérico mais diretamente ligado a teorias feministas da ciéncia.

A capacidade das pesquisadoras de campo de navegar por esses desafios também foi
influenciada por forgas globais maiores: agendas internacionais de financiamento (que
frequentemente impdem cronogramas rigidos de atividades, relatdrios finais e publicacées),
burocracias institucionais inflexiveis e o desalinhamento entre prioridades globais de
pesquisa e realidades locais. Essas dindmicas impuseram limites ao alcance da ética volante,
revelando as desigualdades estruturais embutidas nos sistemas cientificos globais. Nesse
cenario, o equilibrio que essas pesquisadoras de campo estabeleceram entre as demandas
cientificas e o cuidado com os participantes representa uma intervencdo concreta nesses
processos globais, demonstrando como os marcos éticos precisam evoluir para lidar nao
apenas com as desigualdades estruturais, mas também com as praticas locais que emergem
no contexto da pesquisa. A ética volante, nesse sentido, evidencia as falhas dos paradigmas
de pesquisa ao ignorarem as especificidades de estudos impulsionados por epidemias em
cenarios de recursos limitados, ao mesmo tempo em que exemplifica como praticas locais
podem enriquecer e desafiar normas globais, promovendo uma ciéncia mais sensivel as
realidades vividas — e, no caso do Zika, evidenciando como essas praticas foram pensadas

desde o Brasil, desde a América Latina.

As implicagdes vdo muito além da epidemia de Zika. A medida que emergéncias de
saude como Ebola, COVID-19 e crises futuras redefinem as prioridades globais de saude, as
licdes da ética volante convidam a repensar como a pesquisa clinica pode melhor integrar o
cuidado, adaptar-se as realidades locais e enfrentar desigualdades estruturais. Como
praticas adaptativas e relacionais, observadas em pesquisas conduzidas em contextos

epidémicos, podem informar a governanca da pesquisa clinica de forma mais ampla? Que
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mudancas sistémicas sdao necessdrias para garantir que os marcos de pesquisa sejam
sensiveis as necessidades daqueles mais afetados pelas crises? Ao me engajar com essas
questOes, esta analise contribui para um campo crescente de estudos que busca diminuir a
lacuna entre as agendas globais de pesquisa e as realidades vividas dos participantes.
Torna-se evidente que, para que a ciéncia melhor atenda aqueles que estdo em suas
margens, suas estruturas de pesquisa devem se alinhar de forma mais profunda as
realidades vividas por aqueles que contribuem para — e sdo impactados por — a
investigacdo cientifica. Enfrentar esses desafios sistémicos é essencial para a criacdo de

modelos de pesquisa que sejam simultaneamente rigorosos e equitativos.

CAPITULO 5
Resultados: A co-producao da SCVZ e seus efeitos

Nos capitulos anteriores, explorei uma questdo central: o que tornou possivel a
producdo do conhecimento sobre a Sindrome Congénita do Zika Virus? Ou melhor, como a
SCVZ foi co-produzida por meio de diferentes técnicas, instrumentos, estilos de
recrutamento, colaboragdes interdisciplinares, politicas de financiamento, redes
institucionais e praticas éticas? Ao longo desta Tese, mostrei que a SCVZ ndo foi
simplesmente "descoberta" pelos cientistas, mas sim emergiu como uma nova entidade
médica e cientifica através de multiplas associacGes. Esse processo ndo apenas consolidou a
SCVZ como uma categoria biomédica reconhecida, mas também gerou novos saberes,
métodos, infraestruturas e reconfiguracées institucionais que tiveram efeitos duradouros,
tanto para a ciéncia quanto para as familias afetadas. Agora, volto o olhar para esses efeitos.
Quais foram os efeitos visiveis e invisiveis da co-producdo da SCVZ? O que restou da ciéncia

do Zika? Como seus resultados foram apropriados por diferentes atores?

Embora a nocdo de “resultado” possa parecer evidente a primeira vista, ao longo de
nossa pesquisa de campo ficou claro que essa categoria era altamente polissémica,
carregando diferentes significados dependendo do ponto de vista de quem a reivindicava.
Para os pesquisadores, resultados frequentemente significavam publicacdes académicas e
avancgos cientificos. Para as familias, o impacto da ciéncia estava diretamente ligado ao

acesso a saude, aos desdobramentos politicos e sociais da epidemia e as transformacdes
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institucionais que afetaram suas vidas. Ao longo deste capitulo, exploro como esses
multiplos entendimentos entraram em cena, disputando os sentidos e impactos da ciéncia

do Zika.

Um episédio que retrata bem essa questdo ocorreu no Congresso da Sociedade
Brasileira de Medicina Tropical (MEDTROP), realizado no Centro de Convenc¢des de
Pernambuco, em setembro de 2018. O evento, que relne pesquisadores de diversas areas, é
um espaco central para a circulagdo de descobertas cientificas e debates contemporaneos
sobre a Medicina Tropical brasileira, campo historicamente crucial para a pesquisa cientifica
e a consolidagcdo da Medicina no pais (Reis-Castro, 2021; Léwy, 2024). Naquele ano, o
congresso aconteceu na esteira da triplice epidemia de arboviroses (DENV, CHIKV, ZIKV) que
atingira o Brasil nos ultimos verdes, e o Zika foi um dos temas centrais. Muitos dos cientistas
gue haviam dedicado os ultimos trés anos a pesquisa sobre o virus e sua sindrome estavam

ali para apresentar seus principais achados.

Contudo, uma atividade ndo planejada na programacdo acabou por capturar a
atenc¢ao dos participantes: a leitura de uma carta por Germana Soares, entdo presidente da
Unido de Maes de Anjo (UMA) — uma das associacGes de familias de criangas diagnosticadas
com SCVZ. A carta denunciava a auséncia das familias na programacao do evento. Germana
guestionava: “Se existem pessoas com o maior interesse em saber absolutamente tudo
sobre o virus Zika, somos nés.” Para as familias, era inadmissivel que, apds anos
contribuindo com pesquisas, fornecendo amostras bioldgicas e participando de estudos
clinicos, elas ndo fossem sequer convidadas para um congresso que discutia os resultados ou

andamentos dessas pesquisas.

A carta foi originalmente divulgada nas redes sociais da UMA antes do evento e
chegou a organizacdo do congresso, que decidiu incluir sua leitura na programacdo. O
impacto foi imediato. Em meio a reagdes nos corredores, nos bares e nas mesas-redondas, a
Sociedade Brasileira de Medicina Tropical (SBMT) emitiu uma nota oficial no dia 6 de
setembro. Na nota, a SBMT “acolhia com respeito” a manifestacdo das maes, mas
argumentava que a Sociedade apoiava e incentivava “a participacdo popular em seus

eventos”. Ao mesmo tempo, a nota deixava claro o desconforto da instituigdo com o tom
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critico da carta. Segundo a SBMT, a missdo da Sociedade sempre foi combater a negligéncia

em diferentes niveis, incluindo a das populacdes afetadas.

Mas, para as maes, essa resposta institucional ndo resolvia a questdo. A auséncia das
familias no evento ndo era apenas um erro logistico — era sintomatica de uma separagao
mais profunda entre o conhecimento cientifico e a experiéncia vivida. Como apontaram
Matose Silva (2020), o que estava em jogo ali era um embate entre conhecimento
especializado e conhecimento leigo (Collins; Evans, 2007), entre expertise cientifica e
experiéncia vivida (Epstein, 1996). Para muitas familias, os resultados da ciéncia do Zika ndo
eram apenas os artigos académicos, mas também as mudancgas politicas e institucionais que

poderiam emergir da epidemia.

Essa separacdo entre ciéncia e experiéncia foi evidenciada por uma das cientistas
presentes no congresso, uma fonoaudidloga que nossa equipe entrevistou. Segundo ela, as
associacOes de familias ndo foram convidadas porque o MEDTROP era um evento cientifico:
“As mades deveriam participar dos processos de cuidado, mas ndo da ciéncia.” Sua fala
demarcava um limite rigido entre o papel das familias como beneficidrias da pesquisa e o
dos cientistas como produtores do conhecimento. No entanto, outras interlocutoras
discordaram dessa perspectiva. Para algumas pesquisadoras, a participacao das familias na
pesquisa tornava legitimo que suas vozes fossem ouvidas ndo apenas nos processos clinicos,
mas também nos debates cientificos. A leitura da carta, para essas cientistas, foi um

momento de revisdao sobre as lacunas e os limites da participacdo publica na ciéncia do Zika.

Se a carta da UMA representou um momento paradigmatico, ela ndo foi um evento
isolado. O que aconteceu no MEDTROP foi um sintoma de uma tensao maior que atravessou
todo o processo de producdo cientifica do Zika. Desde 2015, a epidemia colocou em cena
multiplos encontros — entre cientistas e familias, entre diferentes areas da ciéncia, entre
instituicbes nacionais e internacionais. Esses encontros geraram reverberagdes
metodoldgicas, éticas e epistemoldgicas. A ciéncia do Zika foi marcada por disputas sobre o
gue é conhecimento legitimo, quem pode participar da producao cientifica e quais devem
ser os objetivos da pesquisa. Algumas dessas disputas se complementavam, outras se
chocavam. O MEDTROP — e as reacdes a carta da UMA — simbolizam essas tensdes O

episédio no MEDTROP nao foi isolado. Ele simboliza uma tensdao maior que atravessou toda
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a ciéncia do Zika: disputas sobre o que é conhecimento legitimo, quem pode produzi-lo e
guais devem ser seus efeitos. Essas disputas, por sua vez, impactam diretamente o que se

entende como “resultado” de uma pesquisa.

Para dar conta da complexidade dos efeitos da ciéncia do Zika, este capitulo adota
uma abordagem ampliada da nog¢do de “resultado cientifico”, recusando uma definicdo
Unica ou restrita. Em vez de tratd-los como produtos finais ou indicadores objetivos de
sucesso, tomo os resultados como construgdes situadas, multiplas e em disputa, cujos
significados variam conforme os atores envolvidos. Essa escolha metodoldgica — de olhar
para os resultados em processo, nas falas, nos gestos e nas infraestruturas que os sustentam
— implica acompanhar os rastros deixados pela pesquisa para além das publicacdes. Assim, o
capitulo percorre diferentes registros: desde os artigos cientificos e seus efeitos
institucionais, passando pelas redes de colaboracdo, pelos impactos nos servicos, pelas
transformacdes epistemolégicas e éticas percebidas por pesquisadores, até as interpelagdes
feitas pelas familias e seus modos de apropriar-se (ou ndo) desses resultados. Assim,
diversidade de temas que abordarei a seguir aqui ndo trata-se de dispersdo, mas é reflexo da

propria heterogeneidade dos efeitos da ciéncia em contextos de crise.
5.1 Artigos cientificos como resultados: métrica, circulagao e acesso

A epidemia de Zika foi, em muitos sentidos, um momento de agitacdo para a ciéncia
brasileira (Valim; Fleischer, 2025). Ndo apenas pela emergéncia de saude publica e pelos
desafios inéditos dai advindos, mas também pela necessidade de produzir e comunicar
resultados em um ritmo acelerado, atendendo as demandas de multiplos atores:
financiadores, instituicdes cientificas, comunidades afetadas e a opinido publica. Nesse
contexto, os artigos cientificos emergiram como uma das expressdes mais disputadas dessa

agitacdo para os cientistas.

Uma das perguntas centrais do nosso roteiro de entrevistas abordava diretamente a
guestdo dos resultados cientificos. Ao longo das conversas com os cientistas em Recife,
frequentemente perguntavamos: “Quais foram os resultados da pesquisa até agora?”. Essa
pergunta me permitiu explorar ndo apenas os achados cientificos em si, mas também as
diferentes concepg¢des sobre o que constitui um resultado em um contexto de pesquisa

emergencial como o da epidemia de Zika. Além disso, a forma como os entrevistados
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respondiam a essa questdo revelou dindmicas importantes sobre a producdo do
conhecimento, os desafios enfrentados na obtencdo de dados e as expectativas em torno do

impacto da pesquisa na saude publica.

Independentemente da area de atuacdao ou da afiliagdo institucional, a resposta
inicial quase sempre remetia aos artigos e as publicagGes. Para aqueles familiarizados com o
universo académico, essa tendéncia ndo é nem um pouco surpreendente. H3d muitas
décadas, os Estudos de Ciéncia e Tecnologia vém refletindo sobre o papel central dos artigos
na estabilizacdo do conhecimento cientifico. Os artigos cientificos ndo sdo meros registros
de descobertas preexistentes; eles sao parte fundamental da prépria construgdo dos fatos
cientificos. Como argumentam Latour e Woolgar (1997) em “Vida de Laboratdrio”, os fatos
cientificos ndo existem de forma independente—eles sao feitos e estabilizados por meio de
processos de inscricdo, como publicacdes cientificas, que garantem sua circulacdo e
legitimacdo. Karin Knorr-Cetina (1999) reforca esse argumento ao mostrar que a pratica
cientifica é profundamente estruturada por essas formas documentais de producdo de

conhecimento.

O valor ocupado por essa peca é tdo central que, em muitas ocasides, o “sucesso” de
um projeto cientifico é medido pelas métricas associadas aos artigos: quantos foram
publicados, em quais revistas, com que fator de impacto, quantas vezes foram citados. Em
nossa propria experiéncia, ao buscar financiamento para o projeto com os cientistas, os
resultados do trabalho anterior — realizado com as familias — foram mobilizados como
parte do que “tinhamos a mostrar”. A centralidade dos artigos foi ilustrada também na fala
de Wanderley de Souza. Em 2016, quando presidia a Financiadora de Estudos e Projetos
(FINEP), Souza afirmou que a resposta brasileira a epidemia de Zika deveria ser
compreendida como uma “histéria de sucesso”. E qual seria, segundo ele, a maior prova

desse sucesso? Nas palavras do préprio Souza:

Esta resposta pode ser medida pelo significativo nimero de artigos cientificos
publicados por nossos pesquisadores em revistas do mais elevado nivel
internacional. Entre 540 artigos publicados sobre zika em 2016, 15% tiveram
a participacdo de pesquisadores brasileiros. Pela primeira vez, podemos
comemorar a publicacdo de trés artigos na “Science”, um na “Nature”, quatro
no “Lancet” e trés no “Jama”, quatro das mais importantes revistas cientificas
do mundo, em um periodo de cinco meses (Souza, 2016).
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A énfase nas publicacdes como principal indicador de impacto cientifico demonstra
gue os artigos cientificos ndo sdo apenas produtos finais da pesquisa, mas também
instrumentos fundamentais de legitimag¢dao e reconhecimento académico. No contexto da
epidemia de Zika, os artigos funcionaram como mediadores da visibilidade cientifica e da
credibilidade dos pesquisadores envolvidos, tornando-se parametros centrais na avaliacdo

do impacto das investigacdes conduzidas.

Essa centralidade se manifesta em diferentes dimensdes da pratica cientifica. Em
primeiro lugar, os artigos desempenham um papel essencial na avaliacdo das trajetdrias
académicas individuais, servindo como critério para promocgdes, concessao de bolsas e a
obtencdo de posicdes de prestigio em instituicdes de pesquisa (como em concursos para
professor no caso do Brasil). Além disso, a produtividade em publicacdes também orienta a
avaliacdo de programas de pods-graduacdo, uma vez que a quantidade e a qualidade das
publicacdes sdao métricas fundamentais para os rankings institucionais e para a alocacao de
recursos. Por fim, os artigos cientificos exercem um impacto significativo sobre a captacao
de financiamentos, uma vez que a publicacido em periddicos de alto impacto
frequentemente é um requisito explicito em chamadas de fomento nacionais e

internacionais.

No caso do MERG, essa producdo foi particularmente intensa. Entre 2016 e 2020, o
grupo publicou ao menos 40 artigos em periddicos cientificos da América do Sul, América do
Norte e Europa. Essas publicacdes abrangeram multiplas dimensdes da pesquisa sobre o
Zika, incluindo desde os primeiros esfor¢os para estabelecer um nexo causal entre o virus e a
sindrome congénita (por exemplo, Araujo et. al, 2016), até a exclusdo de outras hipdteses
etioldgicas, como no caso da suspeita de que o aumento dos casos de microcefalia estivesse
associado a exposicdo ao larvicida quimico piriproxifeno (por exemplo, Albuquerque et. al,
2016). Além disso, algumas dessas publicacdes também refletiram sobre a proépria
construcdo do conhecimento epidemioldgico em situagdes emergenciais, como discutido
por Albuquerque e colegas (2018). Mas a maioria dos artigos do MERG esteve diretamente
relacionada aos achados da coorte pediatrica, na qual o grupo se dedicou a caracterizar
clinicamente a SCVZ - sistematizando manifestacbes neuroldgicas, oftalmoldgicas e
uroldgicas da sindrome (um processo que aconteceu sobretudo dentro da UNIPECLIN, como

vimos no Capitulo anterior).
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Para além de funcionarem como uma “métrica do sucesso”, contudo, os artigos
cientificos ocupam um outro lugar central na producdo de conhecimento: é por meio deles
que os fatos cientificos sdao estabilizados, circulados, aderidos, legitimados — e também
criticados, revistos, corrigidos. Ou seja, os artigos tém um peso consideravel na construcdo e
no entendimento do mundo pela ciéncia. E, no caso das ciéncias biomédicas, a producdo de
artigos estd muito ligada a prépria producdo de entidades nosoldgicas como a SCVZ, desde a
consolidacdo da hipotese Microcefalia-Zika, que tem como resultado a emergéncia da SCVZ,

até a caracterizacdo da SCVZ.

Ou seja, a publicagdo desses artigos ndao apenas consolidou a SCVZ como um objeto
de investigacdo cientifica legitimo, mas também teve efeitos concretos na forma como a
sindrome passou a ser entendida, diagnosticada e gerida nos servicos de saude. Essa
dindmica pode ser compreendida a luz do “looping effect”, conceito desenvolvido por lan
Hacking (1996). Hacking argumenta que as categorias cientificas ndo apenas descrevem o
mundo, mas também o transformam—ou seja, uma vez que uma nova categoria € nomeada
e formalizada, ela passa a influenciar praticas institucionais, médicas e até mesmo a maneira

como os proprios individuos se reconhecem dentro dessa categoria.

No caso da SCVZ, esse processo foi evidente. A categoria comegou como uma
hipétese, formulada a partir do aumento incomum de casos de microcefalia em
recém-nascidos. Com o avango das pesquisas e a publicacao dos primeiros estudos, a SCVZ
foi adquirindo contornos mais definidos, incluindo critérios diagndsticos, descricbes
detalhadas de sintomas e orienta¢cdes progndsticas e terapéuticas. A partir desse momento,
novos estudos passaram a se basear na SCVZ como uma categoria ja estabelecida,
reforcando sua existéncia e expandindo seus significados. Ao ser consolidada como um fato
biomédico—um processo que passa, entre outros mecanismos, pela sua inscrigdo em artigos
cientificos—, a SCVZ ndo apenas se tornou um objeto de investigacdo consolidado, mas
também comecou a produzir efeitos concretos na vida das préprias criancas diagnosticadas.
Como vimos no Capitulo anterior, a SCVZ foi, em grande parte, construida a partir da
participacao dessas criangas nos estudos. Agora, estabilizada como entidade médica, ela
passou a atuar de volta sobre elas, moldando seus itinerdrios terapéuticos, suas interacdes

com o sistema de salde e até mesmo as expectativas sobre seus futuros.
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Ou seja, embora a avaliacdo quantitativa e métrica dos artigos esteja no primeiro
plano, ha todo um conjunto de efeitos, reacdes e praticas que também se desdobram desse
tipo de resultado. Quer dizer, esse resultado gera, também, outros resultados. Os artigos,
por exemplo, por sua centralidade, também lastreiam a credibilidade e a autoridade

académica, assunto sobre o qual falarei abaixo.

5.1.2. A geopolitica da ciéncia e o reconhecimento da SCVZ no cenario internacional

Se os artigos cientificos desempenharam um papel fundamental na producdo da
SCVZ como entidade biomédica, eles também tiveram outro efeito importante: reconfigurar,
ainda que temporariamente, a geopolitica da ciéncia brasileira. A ciéncia do Zika pode ser
descrita, em muitas dimensGes, como uma ciéncia nordestina. Ouvimos muitas vezes, com
intensidade e orgulho, a afirmacdo de que a epidemia "trouxe os olhos da ciéncia para
Pernambuco." Essas afirmagdes devem ser situadas dentro de um contexto mais amplo de
desigualdades regionais na producdao de conhecimento no Brasil. Historicamente, o
Nordeste foi representado como um espaco periférico no cenario cientifico nacional, em

contraste com o Sudeste (Reis-Castro, 2021).

Contudo, durante a epidemia de Zika, foi no Nordeste que os primeiros achados
sobre a SCVZ foram feitos, e foram pesquisadoras nordestinas que inicialmente levantaram a
hipétese da correlagdo entre Zika e microcefalia. A neonatologista paraibana Adriana Melo,
por exemplo, foi a primeira a detectar material genético do virus em amostras de liquido
amnidtico, um marco na identificacdo da relagdo causal entre o virus e as malformacgdes
congénitas (Melo et al., 2016). Esse protagonismo cientifico nordestino, entretanto, ndo veio
sem resisténcia. Como observou Deldine Cavalcanti, assistente social e professora do
departamento de Servico Social da UFPE em entrevista realizada remotamente por mim e

por Mariana Petruceli:

Quem é o nome por trds das grandes descobertas? Onde essas grandes
descobertas acontecem e quem as publica? Os campos da ciéncia sdo
altamente elitizados e no Zika n3do foi diferente. Sabe-se que foi uma médica
de beira de leito quem primeiro identificou isso em uma unidade de saude
publica na Paraiba. E é ela quem estd pautada como a grande cientista do
Zika? Certamente, ndo. Mulher, nordestina, paraibana, médica de beira de
leito. Essa pessoa é elencada como a grande cientista? (Trecho de entrevista,
maio de 2022).
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Embora elementos relacionados a iniquidades de género, como pautou Deldine,
tenham sido menos acionados, varios interlocutores enfatizaram desigualdades politicas
internas ao Brasil. Alguns, por exemplo, relataram episddios em que cientistas do Sudeste
inicialmente desacreditaram as descobertas feitas no Nordeste, chegando a sugerir
hipdteses alternativas—como a associacdao entre microcefalia e alcoolismo materno—que
deslocavam o foco da causalidade viral para explicacbes ligadas ao comportamento das

maes. Como explicou Fatima Militao:

O preconceito regional sempre existe. Eu ndo esqueco de uma reunido em
Brasilia onde pesquisadores do Sudeste simplesmente ndo aceitaram os
nossos dados. Eles tinham certeza de que a microcefalia estava associada a
baixo peso por alcoolismo das maes. E a gente se entreolhou assim. Haja
alcool para as mulheres do Nordeste beberem, né? Era ridiculo. Entdo, tinha
preconceito. Com os cientistas, com as familias (trecho de entrevista, junho
de 2023).

Esse ceticismo inicial por parte da comunidade cientifica nacional e internacional sé
comecou a mudar a medida que os resultados foram publicados em revistas cientificas de
prestigio global, como Nature, Science e The Lancet. Os artigos validaram a expertise dos
cientistas nordestinos, forcando um reconhecimento institucional que, até entdo, havia sido

negado. Como descreveu Ricardo Ximenes:

No inicio, a comunidade cientifica daqui foi muito questionada. Mas nds
demos uma resposta. O problema aconteceu aqui, e nds investigamos aqui.
Celina [Turchi] foi reconhecida como uma das cientistas mais influentes do
mundo pela Science. Isso nos enche de orgulho, porque prova que nossa
ciéncia tem qualidade. O que sempre faltou foi financiamento (Trecho de
entrevista, junho de 2023).

Essa resposta ilustra o paradoxo do reconhecimento cientifico: por um lado, os
artigos trouxeram visibilidade para a ciéncia nordestina; por outro, essa valida¢do ainda
dependia da chancela de revistas cientificas internacionais. A legitima¢do do conhecimento
produzido localmente continuava atrelada a circuitos globais de publicacdo, nos quais a
ciéncia brasileira—e, dentro dela, a nordestina—frequentemente ocupa uma posicdo

periférica.

No entanto, a representacdo do Nordeste como um polo menos produtivo na ciéncia
brasileira ndo reflete sua histdria cientifica e institucional. Foi no Nordeste, por exemplo, que

se consolidou a Escola Tropicalista Baiana no século XIX, referéncia no estudo das doencas
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infecciosas e na formulacdo de politicas sanitarias. Pernambuco também esteve na
vanguarda de politicas reprodutivas e foi pioneiro na criacdo de um departamento
especializado em doencgas infectocontagiosas pediatricas no pais. Ou seja, o protagonismo
nordestino na ciéncia do Zika ndo foi um evento isolado, mas parte de um histérico mais

amplo de producdo de conhecimento e inovagdo na saude publica.

A Escola Tropicalista Baiana foi fundamental para a consolidacdo da Medicina
Tropical no Brasil, articulando saberes médicos a questdes amplas de justica social e
desenvolvimento. Como destacou Luisa Reis-Castro, os médicos envolvidos foram pioneiros
ao enfatizar “a singularidade de praticar Medicina nos trépicos”, defendendo reformas na
educacdo médica brasileira e desafiando a ideia de que a ciéncia tropical seria apenas uma
reproducdo periférica da Medicina europeia. Ao adaptar e inovar ferramentas da Medicina
ocidental, esses médicos buscaram romper com a nocdo de que os tropicos seriam
intrinsecamente incompativeis com o avango cientifico. Ainda assim, essa trajetdria nem
sempre se traduziu em reconhecimento dentro das hierarquias nacionais e internacionais da
ciéncia. A producdo cientifica nordestina, mesmo quando inovadora, frequentemente

esbarrou nas assimetrias estruturais que marcam o sistema global da ciéncia.

Essa discussdao evidencia como os artigos cientificos ndo sdao apenas instrumentos de
disseminacdo do conhecimento, mas também pecas centrais na reproducdo de hierarquias
cientificas. Produzidos e circulados em meio a relagdes histéricas de poder que envolvem
classe, raca e geografia, os artigos ndo apenas registraram a ciéncia do Zika, mas também
foram agentes ativos em sua conformacdo. Eles estabilizaram a SCVZ, redefiniram quem
tinha acesso a diagndsticos e beneficios e alteraram temporariamente as hierarquias dentro

da ciéncia brasileira.

Entretanto, esses resultados ndo foram distribuidos de maneira uniforme. Se, para os
cientistas, as publicagdes trouxeram credibilidade e reconhecimento internacional, para
muitas familias, elas permaneceram inacessiveis—escritas em inglés, circulando em espacos
académicos fechados e dissociadas das necessidades concretas das criancas diagnosticadas
com a SCVZ. Esse desencontro entre os circuitos de validacdo cientifica e as realidades locais

da epidemia ecoa as tensdes geopoliticas discutidas no Capitulo 3. A producdo de
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conhecimento sobre o Zika ocorreu em meio a desigualdades estruturais que atravessam

tanto o cendrio nacional quanto os circuitos globais da ciéncia.

Dessa forma, a circulacdo dos artigos ndo apenas legitimou determinados
conhecimentos, mas também delimitou quem podia acessa-los e quais impactos concretos
eles tiveram. Esse movimento evidencia as limitacdes dos modos convencionais de produgdo
e disseminacdo do conhecimento cientifico, que, ao priorizar a validagcdo por pares e a
publicacdo em periddicos internacionais, frequentemente ignoram as populagbes cujas

experiéncias foram centrais para a producdo desse conhecimento.

Se, para os cientistas, os artigos foram fundamentais para consolidar a SCVZ e
garantir reconhecimento académico, para muitas das familias envolvidas na pesquisa, esses
resultados permaneciam distantes—ndo apenas em termos de linguagem e acesso, mas
também na forma como dialogavam (ou ndo) com suas necessidades cotidianas. O circuito
de validacdo da ciéncia operava, assim, em um campo de forcas desigual, em que a
producdo do conhecimento dependia da participacdo dessas familias, mas os produtos finais

dessa ciéncia nem sempre retornavam a elas de maneira significativa.
5.1.3 Os limites da devolug¢ao dos resultados

Esse desencontro entre a producdo cientifica e aqueles diretamente afetados pela
epidemia ficou particularmente evidente no caso das publicagdes do MERG. A busca por
validacdo académica exigia publicacdes em periddicos como Science e Nature, em inglés,
acessiveis apenas a um publico altamente especializado. Essa necessidade de inser¢do na
ciéncia global tensionava a relacdo com os contextos locais, onde muitas das familias
envolvidas na pesquisa tinham pouco ou nenhum acesso a esses materiais. Uma de nossas

I”

interlocutoras descreveu a publicagdo como uma “obrigacdo moral” do cientista,
argumentando que o conhecimento precisa ser divulgado para cumprir sua funcao social.
Mas essa afirmagdo levanta uma questao essencial: quem, de fato, tem acesso a esse
conhecimento? Se os artigos estdao em inglés, em revistas pagas e distantes das realidades

das familias, que tipo de retorno eles realmente representam?

Essa auséncia de devolugdo dos artigos as familias foi uma falha reconhecida por

uma pesquisadora com quem conversamos. Desabafando, ela admitiu que, de forma geral, a
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pratica de compartilhar os resultados diretamente com os participantes ainda ndo é uma
realidade nas ciéncias biomédicas. Essas ciéncias muitas vezes se apoiam na ideia de que as
pesquisas beneficiardo as familias indiretamente, por meio de avangos no tratamento, na
formulacdo de politicas publicas ou na construcdo de evidéncias cientificas mais robustas.
Ainda assim, a pesquisadora enfatizou que o caso do Zika deveria ter sido diferente: “A gente
tinha a obrigacdo de chegar nesses grupos e dar, mesmo que ndo fosse a gente, mas que o

movimento social fizesse isso, desse resposta. E a gente nado faz.”

Essa auséncia de retorno foi uma grande queixa das familias: cientistas que somem,
resultados que ndo voltam (Fleischer, 2022b). Para alguns pesquisadores, essa lacuna estava

relacionada a temporalidade da producao cientifica. Um interlocutor do MERG comentou:

A questdo é que os resultados ndo sdo tdo imediatos. A gente pesquisa seis,
sete anos pra ter um artigo publicado hoje. As vezes eu fico até pensando
como é que essa mae vai receber uma informacao tanto tempo depois. Na
realidade, elas esperam um beneficio imediato pros seus bebés. Mas o
conhecimento ndo é tdo rapido assim. A gente ta construindo algo que é pro
futuro, que vai beneficiar outras pessoas, vai beneficiar a formagdo de
profissionais. Nem sempre hd um retorno imediato (Trecho de entrevista,
junho de 2023).

Embora seja verdade que muitas maes tinham necessidades urgentes — como laudos
médicos, acesso a exames e a medicamentos —, nossa experiéncia de campo revelou que
essas mulheres ndo apenas buscavam assisténcia imediata, mas também estavam
profundamente engajadas com a ciéncia que atravessava suas vidas. Como ilustra a carta
lida no MEDTROP, muitas delas queriam saber quais eram os “achados” cientificos, ja que
esses resultados poderiam influenciar diretamente os cuidados e progndsticos de seus filhos

e de outras criangas diagnosticadas com a SCVZ.

No entanto, a questdo do acesso a ciéncia e a sua produc¢dao ndo se limitava a
barreiras linguisticas ou institucionais. Havia também uma desigualdade estrutural que
atravessava quem participava da pesquisa e quem a conduzia. Como observou Luisa
Reis-Castro (2021), enquanto as mulheres negras foram as mais afetadas pela epidemia, elas
estdo entre os grupos menos representados na ciéncia brasileira. Um estudo de 2018
identificou que mulheres negras representam apenas 3% do corpo docente do ensino

superior no Brasil—sendo 2,6% pardas e 0,4% pretas (Ferreira, 2018). Esses nimeros nao
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apenas escancaram as desigualdades de raga e género na producdo do conhecimento, mas
também evidenciam um paradoxo: a epidemia impactou majoritariamente comunidades
negras e periféricas, ao mesmo tempo em que representou uma oportunidade para uma

ciéncia predominantemente branca.

Mais do que isso, as mesmas estruturas desiguais que fizeram com que a epidemia
atingisse de forma desproporcional essas mulheres e suas familias também forneceram as
condicbes para que pesquisadores desenvolvessem seus estudos. Como apontou
Reis-Castro, a propria desigualdade estrutural que expds as mulheres negras ao Zika também
as tornou mais disponiveis para a pesquisa. Esse acesso—fundamental para a viabiliza¢do da
pesquisa—nao é apenas um fator circunstancial, mas um produto de um longo histdrico de

desigualdades sociais, econGmicas e raciais (Biehl, 2005)

Esse cendrio ressalta o que Rosana Castro (2022) descreve como “precariedade
oportuna” — a forma como a fragilidade das infraestruturas de saude e as desigualdades
sociais ndo sdo apenas entraves a pesquisa, mas, paradoxalmente, facilitam a coleta de
dados e a realizagdo de investigacGes cientificas. No caso do Zika, a vulnerabilidade social
gue colocava essas mulheres em maior risco também as tornava mais acessiveis para
recrutamento em pesquisas, ja que, de forma geral, os projetos providenciaram avalia¢ses,
instrumentos e recursos ndo disponiveis gratuitamente, por exemplo, no SUS. Esse
descompasso evidencia um paradoxo central das interse¢cdes entre saude global,
Biomedicina e desigualdade. Ou seja, a mesma estrutura que tornava essas mulheres
"disponiveis" para a ciéncia também as excluia da distribuicdo e devolugdo dos seus

produtos mais valiosos: os artigos cientificos.

Apesar de ndo serem um item de fato devolvido as familias, seja por barreiras
linguisticas ou por restricdes do mercado de publicacdo cientifica (que muitas vezes cobra
pelo acesso aos papers), os artigos cientificos foram compartilhados com gestores publicos

em diferentes niveis, como explicou Demadcrito Miranda, um dos Pls do MERG:

A gente trabalhou muito também na elaboracdao de material de assisténcia,
de vigilancia. Participamos, por exemplo, da elaboragdo de manuais de
vigilancia epidemioldgica em Pernambuco, ajudamos a construir diretrizes
para o Ministério da Saude e a OPAS. As vezes, a gente passava informagdo
até por telefone, por e-mail, e dizia: “Olha, isso aqui a gente esta
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encontrando”. Quando eles perguntam, a gente responde. E muitas vezes
levdvamos para a gestdo informagdes que ainda nem estavam publicadas
(Trecho de entrevista, junho de 2023).

Embora essas informagdes tenham sido incorporadas em politicas publicas e
diretrizes sanitdrias, essa mediagao institucional ndo supria completamente a necessidade
de uma devolugdo direta dos resultados para as mdes. Como apontou a pesquisadora
anteriormente citada, a ciéncia do Zika perdeu uma oportunidade de comunica¢cdo mais
efetiva com os participantes da pesquisa. De forma geral, a sensacdo entre as familias era de
gue os artigos cientificos foram resultados importantes para os cientistas e seus
financiadores, mas ndo necessariamente para elas. Isso ndo invalida a relevancia dessas
publicacdes, mas evidencia um descompasso entre o que é considerado um resultado
significativo dentro da academia e o que é percebido como um retorno concreto pelos

participantes da pesquisa.

Nem todos os resultados da ciéncia dizem respeito exclusivamente aos sujeitos
pesquisados. Mas os participantes das pesquisas precisam estar a par do processo e
precisam de seus beneficios. E fundamental refletir sobre como essa peca central da vida
cientifica pode ser melhor trabalhada junto as pessoas que participaram ativamente da
producdo do conhecimento. A producado de artigos cientificos durante a epidemia de Zika foi
crucial para a projecdo da ciéncia nordestina e para o cumprimento das expectativas globais.
Contudo, ela também expds as tensdes inerentes entre os diferentes publicos envolvidos
nesse processo: pesquisadores, financiadores, gestores e as proprias familias participantes.
Para os cientistas, os artigos representavam a medida padrao de sucesso, credibilidade e
impacto. Para as familias, no entanto, eles frequentemente simbolizavam um retorno tardio

e desconectado de suas necessidades imediatas.

Esse desencontro sublinha a complexidade de se pensar em “resultados” na ciéncia.
Mais do que uma simples lista de realizagdes, os resultados emergem como objetos
polissémicos, carregados de significados distintos para cada grupo envolvido. No centro
dessas disputas, encontra-se uma questdo fundamental: como equilibrar os interesses
académicos e institucionais com as urgéncias e expectativas daqueles que sustentam, com
suas vidas e corpos, as proprias bases da investigacao cientifica? A epidemia de Zika, como

explorarei ao longo deste Capitulo, ndo apenas acelerou a producao cientifica, mas também
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imp0Os reflexdes profundas sobre o que significa fazer ciéncia — e por quem e para quem ela

é feita.
5.2 “A gente nunca teve que conversar tanto!”: Colaborac¢6es e formagdes como resultado

Outro resultado frequentemente destacado por nossos interlocutores foi a formacao
de redes e a qualificacdo de estudantes. Como discutido no Capitulo 3, a natureza
multifacetada da SCVZ — envolvendo sintomas neuroldgicos, cardioldgicos e de outras
especialidades — fomentou o fortalecimento e a expansao de redes pré-existentes, além da
criacdo de novas parcerias. No caso do MERG, essa diversidade disciplinar ndo apenas se
refletiu nas autorias compartilhadas dos artigos, reunindo profissionais de diferentes
instituicdes e especialidades, mas também no cotidiano das pesquisas. No dia a dia, essa
interdisciplinaridade se materializava nas reunides realizadas no QG do MERG, onde
circulavam multiplas linguas (inglés, portugués, espanhol) e multiplas linguagens técnicas. O
jargdo epidemiolégico era debatido ao lado de conceitos socioldgicos, enquanto virologistas
trocavam insights com neurologistas e infectologistas. Essa intensa troca de conhecimento
criou um ambiente de aprendizado constante e adaptagdo mutua. Como descreveu uma
otorrinolaringologista do grupo: “Foi um momento de muita interlocucdo, muita troca...
nunca a gente teve que conversar tanto!". Mais do que um desafio, essa interlocugao
intensa reconfigurou a pratica cientifica, exigindo dos pesquisadores um letramento

interdisciplinar e uma amplia¢cdo de seus repertdrios.

Com tantas perspectivas e expertises, nem sempre foi facil encontrar um consenso.
Uma neuropediatra que participa das pesquisas do MERG desde o estudo de caso-controle
pontuou, por exemplo, que “a pesquisa tem seu egoismo, sua competitividade, sua
ambicdo”, fazendo referéncia as ambicdes individuais que cada pesquisador possui.
Contudo, diante da emergéncia em saude publica que eles precisaram enfrentar, foi preciso
“colocar essas coisas de lado e trabalhar junto”. Apesar das dificuldades, a maioria dos
interlocutores descreveu esses novos “agregados de pesquisadores” como algo positivo por
diversos motivos. Essas parcerias ampliaram as redes de colaboragdo cientifica, permitindo
gue muitos pesquisadores ja experientes ingressassem em circuitos académicos mais
amplos e que jovens cientistas se posicionassem em grupos de pesquisa bem laureados no

inicio de suas carreiras — essencial para a construcao de uma trajetdria cientifica (Traweek,
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1996). Além disso, trabalhar com um conjunto tdo diverso de especialistas exigiu uma
espécie de letramento técnico em multiplas areas, ja que cada disciplina operava com
conceitos, métodos e interpretagdes distintos. A otorrinolaringologista acima citada ilustrou

esse ponto:

O que eu defino como “comportamento” pode ndo ser necessariamente a
mesma coisa para um neurologista, porque talvez ele tenha uma
compreensao do dano cerebral muito maior do que o meu. Entdo eu preciso
qgue o meu olhar, de uma certa forma, corrobore o dele ou que a gente
chegue a um consenso. Ele precisa aprender comigo e eu, com ele (Trecho de
entrevista, setembro de 2022).

Esse tipo de aprendizado coordenou a pratica cientifica no MERG, ampliando o
repertério dos pesquisadores e favorecendo novas habilidades e aprendizados. Esse
movimento de aprendizado também foi descrito por Iracema, doutoranda no periodo, que
afirmou ter se dividido entre dois mundos: “antes e depois do MERG, na forma como eu
enxergo a pesquisa cientifica”. Para ela, a convivéncia com especialistas de areas tao diversas
— neurologistas, psicélogos, socidélogos, comunicadores — trouxe um aprendizado que
extrapolava os limites da sua formacao disciplinar. Ana Paula, pesquisadora com experiéncia
prévia em arboviroses, também destacou o impacto da interdisciplinaridade nas reunides no
QG do MERG: “Era muita gente envolvida... laboratdério, campo, pesquisadoras, estatistica,
dado socioecondmico. Eu até aprendi um pouco de estatistica, um pouco desse outro
linguajar”. A riqueza dessa troca, embora intensa e desafiadora, foi percebida como

transformadora.

Mas os efeitos dessas redes ndo se restringiram ao plano das interagdes humanas;
elas também tiveram impactos concretos na infraestrutura da pesquisa. Um exemplo
fundamental foi a criagdo do banco de dados do MERG, desenvolvido a partir de uma
plataforma criada exclusivamente para o projeto pelo Instituto Aggeu Magalhdes/FIOCRUZ.
Esse sistema foi essencial para a organizacdo, armazenamento e compartilhamento de
informacbGes sobre os pacientes, facilitando o trabalho dos pesquisadores. Romulo,
urologista apresentando no Capitulo 3, destacou como essa infraestrutura otimizou a

colaboracdo entre especialidades:

Quando eu precisava de algum colega para alguma coisa, eu tinha
oftalmologista, tinha neurologista, tinha infectologista, tinha tudo, né? Assim
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como eu também recebi pacientes de outras areas, que diziam “t6 precisando
gue vocé dé uma olhadinha nesse paciente”, e eu dizia “manda pra cad”. Isso
facilitou demais. Esse intercambio de informagdao também foi muito bom,
porque quando eu precisava de um dado neurolédgico, eu tinha... esse
paciente ja tinha passado pela Neurologia, entdo ia para a ficha de coleta de
dados da Neurologia. Quando eu precisava de um dado da infectologia, ja
tinha sido coletado, entdo, eu sé precisava consultar o banco de dados
(Trecho de entrevista, junho de 2023).

Mais do que um simples repositorio de informacdes, o banco de dados tornou-se
uma ferramenta ativa de pesquisa, permitindo que diferentes especialistas acessassem
informacgbes ja registradas sem a necessidade de repetir exames ou consultas. Isso ndo
apenas evitou procedimentos desnecessdrios para as criancas, mas também acelerou e
refinou a producdo cientifica, tornando os dados acessiveis de forma estruturada, integrada

— e com rapidez.

Essa intensa articulacdo interdisciplinar, além de se materializar nas interacGes
cotidianas e nos produtos cientificos, também deixou marcas duradouras na infraestrutura e
na formacgao de pesquisadores. De um lado, resultou em avancgos estruturais, como o banco
de dados compartilhado, que organizava e facilitava o acesso as informacdes essenciais para
o andamento das pesquisas. De outro, essa mesma rede de trocas e colaboragdes atuou
como um espaco formativo, impactando profundamente as trajetérias de estudantes e
jovens pesquisadores. Maysa, estudante de Servigo Social que realizou sua Iniciagao

Cientifica no grupo refletiu sobre como essa troca moldou seu aprendizado:

Essa multidisciplinaridade me trouxe uma potencialidade muito grande no
aprendizado, porque a gente discutia... a gente discutia de A a Z, a gente
aprendia uns com os outros. A gente passa a pensar um pouco do que o
psicélogo ta falando, o terapeuta, a midia, o que a midia ta trazendo, por que
ele td falando aquilo, a visdo do servico, do gestor. Entdo, a gente tinha
conversas assim (Trecho de entrevista, setembro de 2022).

Ja Ana Clara, também estudante de Servico Social e colega de Maysa na pesquisa,
evocou uma percepc¢do semelhante, ressaltando como a interdisciplinaridade transformou

sua forma de enxergar o préprio papel na equipe:
Trabalhar de forma interdisciplinar é isso, vocé conhecer o trabalho do outro
e ver que aquele trabalho complementa o seu. Dai depois todo mundo ta

dizendo: “Ah! Eu acho que isso as meninas do Servico Social poderiam fazer”.
Daqui a pouco tava todo mundo se entendendo e percebendo qual era o
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papel de todo mundo ali, se encaixando. E isso foi importante pra gente
aprender depois a trabalhar com uma equipe multidisciplinar, se colocar
enquanto assistentes sociais e também pra equipe da saude entender que a
gente, ali, naquele trabalho, era também importante, né? (Trecho de
entrevista, setembro de 2022).

Muitos desses estudantes relataram ter vindo de formacdes académicas altamente
especializadas, com uma légica disciplinar mais fechada. No entanto, a experiéncia no MERG
deslocou essas fronteiras, exigindo que aprendessem a dialogar com outras dreas e a
compreender os desafios da saude publica em sua complexidade. Essas interacdes nao
apenas enriqueceram suas trajetdrias académicas e profissionais, mas também os
prepararam para um campo em que a colaboracdo entre disciplinas é cada vez mais

indispensavel.

As redes de pesquisa, nesse sentido, ndo foram apenas uma estratégia operacional
para viabilizar os estudos, nem tampouco apenas parte da infraestrutura do conhecimento.
Elas se consolidaram como um dos principais resultados da ciéncia produzida durante a
epidemia de Zika. No MERG, essas conexdes viabilizaram a produc¢do cientifica em um
contexto de urgéncia, mas também reconfiguraram praticas e relacdes no campo da
pesquisa — como ficou evidente no cotidiano da UNIPECLIN. A criagdo do banco de dados,
por exemplo, expressa um esforco coletivo de integracdo entre especialidades diversas,
promovendo o compartilhamento de informacgdes e articulando diferentes saberes. Ja a
circulacdo de pacientes entre areas clinicas revelou como essas colaboracGes foram capazes
de produzir formas de cuidado mais coordenadas e responsivas as necessidades das criangas

com SCVZ.

Essas redes, portanto, ndo podem ser vistas apenas como um subproduto da ciéncia
do Zika. Apesar de ndo estarem formalmente contempladas nos objetivos de editais de
financiamento ou nos protocolos de comités de ética, essas redes demonstram como os
efeitos e resultados da pesquisa vdao além dos achados publicados, moldando
infraestruturas, relagdes e praticas cientificas ao longo do tempo. Isso me levou a refletir
sobre a temporalidade dos resultados cientificos. Muitas vezes, o impacto de uma pesquisa
é medido a partir de seus produtos finais—artigos, relatérios, protocolos

clinicos—publicados anos apds a coleta de dados. No entanto, a experiéncia do Zika mostra
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gque os resultados ndo emergem apenas ao final do estudo, mas sdo produzidos

continuamente, ao longo do préprio processo de trabalho.

Essa discussdo ajuda a conectar as agitacdes (Valim; Fleischer, 2025) da epidemia de
Zika a uma literatura que, embora ainda de alguma forma timida, vem olhando criticamente
para as temporalidades e para as atividades cientificas. Soraya Fleischer (2022b), em um
artigo que explora como as familias compreendem a nocdo de "resultados" (tema alinhado a
esta sec¢do), inicia seu argumento com uma revisdao das discussGes antropoldgicas sobre
devolutivas e restitui¢cdes. Entre as contribuicdes citadas estdo as de José Abalos Junior e
Yuri Rapkiewicz (2019), que abordam essas questdes no contexto da Antropologia Visual. Em
um artigo coassinado, os autores refletem sobre suas praticas de restituicdo, com foco na

devoluc¢do de imagens e fotografias produzidas ao longo das investigag¢des.

A partir de sua experiéncia em projetos coletivos e de anos de trabalho de campo, os
autores apontam para a persisténcia de uma “temporalidade linear” na pesquisa
etnografica: o termo de consentimento marca o inicio, e a entrega dos resultados, o
encerramento. Eles propGem romper com essa linearidade, argumentando que as praticas
de restituicdo e devolutiva devem ser parte integrante de um processo de pesquisa mais
amplo. Embora reconhecam que ndo seja vidvel fornecer monografias completas ou
resultados finalizados ao longo da pesquisa, enfatizam a relevancia de outras formas de
troca—restituicdes intermedidrias e demonstra¢gdes transparentes do andamento dos
resultados. Essa reflexdo ajuda a pensar que a prépria condugdo de uma pesquisa produz
efeitos que podem, também, ser pensados como resultados, como devolutivas — inclusive

com parciais em momentos intermediarios.

5.3 “De certa forma se vé um ganho para os servigos”: Resultados dentro da pratica clinica

A pratica de pesquisa também trouxe resultados para a organizacao dos servicos:
anamneses mais detalhadas, um aparelho de ultrassom, uma maquina de ressonancia
magnética, contratacdo de novos profissionais, treinamento e reciclagem de profissionais
antigos. A pesquisa do MERG deixou marcas significativas nos servigos de saude, ndao apenas
em termos materiais, mas também no desenvolvimento de novas praticas e na formacgao

profissional. Esses impactos, porém, se apresentaram de forma complexa: enquanto alguns
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resultados se consolidaram em legados duradouros, outros se mostraram efémeros,

evidenciando os limites do vinculo entre pesquisa e servico. Passemos a essa analise.

Demdcrito Miranda conta que, com o dinheiro da pesquisa do MERG, foi possivel

“financiar muita coisa”:

A gente financiou muita coisa, a gente comprou equipamentos que estdo nos
hospitais, a gente doou aparelho de ultrassonografia, aparelho de
eletroencefalograma, freezer, refrigerador pros hospitais, pra maternidades,
gue a gente usou durante um ano na pesquisa e doou pros hospitais. Entdo,
assim, estrutura fisica que eu t6 falando. Equipamentos menores, assim,
aparelhos pequenos de avaliagdo de criancas, régua de antropometria, uma
serie de coisas gue no momento que passa a pesquisa, vai ficando nos
hospitais e ja faz parte (Trecho de entrevista, junho de 2023).

A pesquisa trazia ainda, segundo Demdcrito, um novo know-how para os servigos. O
MERG “ofereceu parcerias para formar pessoas que tinham interesse em pesquisa, mas, por
exemplo, ndo tinham mestrado, ndo tinham doutorado”. Essa “mistura de territérios”, da
universidade e dos hospitais, como denominou Demdcrito, resultou na formagdao em

pesquisa de profissionais que, até entdo, vinham atuando ha muitos anos apenas no servico.

Uma das pediatras que trabalhou na pesquisa do MERG, por exemplo, conta que, ao
chegar no servico, recebeu um “treinamento” para aprender a preencher corretamente a

“folha de rosto” da avaliacdo das criancas segundo protocolos de pesquisa:

A gente recebeu um pequeno treinamento para preencher a folha, como é
gue deveria ser preenchida. Porque é muito importante que va tudo certinho,
gue nao tenha erro, que n3o tenha nada e tal. E assim, a parte técnica nem
tanto, porque a parte técnica a gente ja sabia. Houve o treinamento da parte
da pesquisa, mesmo. Da codificacdo, de como preencher, o que botasse, se
errasse, como deveria acontecer. Essas coisas. (Trecho de entrevista, junho de
2023).

Além do treinamento em termos de registro e de codificacdo de dados, o MERG
também ofereceu, por exemplo, um curso para habilitar novos profissionais para aplicar a
Escala Bayley, um instrumento de avaliacdo do desenvolvimento das criancas (que foi
mencionado nos Capitulos 3 e 4). Esse instrumento, como me informou uma das
profissionais de saude que realizou o seu mestrado junto ao MERG, “é mais para fins de
pesquisa mesmo, e exige a aquisicdo do que a gente chama de ‘mala da Bayley’, onde tem

um monte de material, como bonecos, joguinhos de encaixe, ficha de leitura”.
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O material, adquirido com recursos da pesquisa, serviu para treinar novos
profissionais, que sairam do curso com certificacdo e habilitados para aplicar a escala para a
pesquisa. E, posteriormente, a mala da Bayley foi doada para o servico onde as “coletas”
foram realizadas. Essas tecnologias de registro e avaliacdo trazidas para a pesquisa tinham
efeitos nos servicos por onde a pesquisa passava. Quer dizer, havia “efeitos organizacionais”
(Petty; Heimer, 2011) em curso que resultaram em alteracGes do ambiente dos servicos. A
pesquisa, nesse sentido, trazia mudancas para o ambiente do servico tanto materialmente

guanto pelas atividades e habilidades que a pesquisa demandava.

A pesquisa também trouxe, ao menos inicialmente, um resultado em termos de
visibilidade para as criancas diagnosticadas com a SCVZ. Elas se tornaram, como discutiram
as antropodlogas Lira e Matos (2020), a “prioridade das prioridades”. Esse enfoque, que veio
da situacdo de urgéncia e também da atencao cientifica, trouxe resultados importantes para
“descortinar” a realidade das criancas com deficiéncia no estado de Pernambuco, como
sugere Milena, uma fisioterapeuta que atuou como uma das “auxiliares do Bayley” na

pesquisa da neurologista acima citada:

Eu acho que as pesquisas serviram muito para abrir o olhar, porque as
pessoas com deficiéncia ainda sofrem muito com a falta de politicas publicas,
especificas e adequadas. Entdo, eu acho que esse ineditismo do Zika serviu
pra gente descortinar a fragilidade do nosso sistema (Trecho de entrevista,
agosto de 2022).

Ao mesmo tempo que serviu para “descortinar” a realidade do sistema, as pesquisas
também permitiram uma maior qualificagdo dos profissionais que iriam posteriormente
acompanhar e tratar dessas criancas. Ana Clara, estudante de Servigo Social, disse que, a
época da entrevista, ndo trabalhava mais com pesquisa relacionada ao Zika. Mas a
experiéncia prévia com criangas com a SCVZ a partir da pesquisa continuava a se refletir em

suas condutas como assistente social dentro de um hospital:

Onde eu estou inserida, a gente tem uma crianca com microcefalia. E ai vocé
ja olha e vé de um jeito diferente. Vocé aprendeu sobre aquilo antes, sabe,
voce tem uma visao diferente, porque voce aprendeu sobre aquilo. Vocé tem
uma experiéncia com aquilo, vocé aprendeu, vocé tem uma forma diferente
de tratar, vocé sabe pra onde encaminhar, entdo serve, a pesquisa serve pra
vida! Ainda que a gente ndo dé continuidade, mas aquilo vai servir (Trecho de
entrevista, setembro de 2022).
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A qualificacdo de profissionais para atender melhor criancas com deficiéncias, nao
apenas criancas com a SCVZ, foi um ganho considerado importante por varios interlocutores.
A pesquisa também gerou, como mencionei na se¢ao anterior, resultados importantes para
fomentar, por exemplo, cartilhas, manuais de atendimento, protocolos de terapia, diretrizes
diagnodsticas. Tudo isso, de certa forma, gerava ganhos para os servi¢os, para os proprios

profissionais e para as familias, que receberiam uma atencdo em saude mais qualificada.

Ainda assim, nem todos os nossos interlocutores pintaram esse impacto com cores
tdo otimistas. Para alguns, além dos equipamentos e instrumentos que, de fato, ficaram nos
hospitais, muitos desses “resultados” que a pesquisa trouxe pro servigo foram temporarios:
com o final do financiamento e de recursos, com o final da emergéncia e da visibilidade,
muitos dos “ganhos” se perderam ao longo do tempo. E o que conta a obstetra Silvia
Faquini, entrevistada por mim e por Isabella Barbosa em setembro de 2023 em seu local de

trabalho, uma maternidade de alto risco:

Eu ndo sei dizer o quanto que se essas criangas continuam com o que elas
precisam ne? O gue tem que ter deixado uma melhor estrutura de
atendimento pedidtrico, uma melhor estrutura de Neurologia, uma melhor
estrutura de fono, mas eu ndo sei o quanto isso se manteve (Trecho de
entrevista, setembro de 2022).

As pesquisas que foram realizadas dentro dos servicos de acompanhamento
continuo, como ambulatdrios para criancas com agravos neuroldgicos, por exemplo, essa
continuidade parece ser mais aparente. Nesses casos, ha uma simbiose maior entre os
resultados das pesquisas e suas aplicagdes aos servicos, como relatou uma

gastroenterologista:

Provavelmente existe um retorno mais rapido desse conhecimento gerado
dentro de pesquisas feitas dentro de um servico que mantem o
acompanhamento. Entao isso termina voltando com mais rapidez para as
maes, ou seja, a pesquisa gera conhecimento e volta com maior rapidez para
a prdpria assistencia, o que termina de certa forma talvez aproximando as
duas um pouco mais (Trecho de entrevista, setembro de 2022).

A fala da gastroenterologista em questdo ressoa com o argumento que Carol Heimer
e Julie Petty defenderam em um artigo escrito a partir de uma ampla pesquisa antropoldgica
voltada para pesquisas clinicas na Tailandia, na Africa do Sul e nos Estados Unidos. As

autoras argumentaram justamente o que esta gastroenterologista defende: servigos que
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estdo acostumados a trabalhar com a pesquisa tendem a conseguir “aplicar” as evidéncias e
os resultados com mais facilidade, justamente por causa da ampliacdo técnica, material e

formativa trazida pela légica cientifica.

No caso de hospitais onde poucas ou nenhuma pesquisa é conduzida, incorporar os
resultados se torna um trabalho ainda mais dificil. Em 1983, Latour observou que “fatos
cientificos sdo como trens: ndo funcionam fora dos trilhos. E possivel estender os trilhos e
conectd-los, mas ndao se pode dirigir uma locomotiva por um campo sem trilhos”. Nesse
sentido, os servicos que recebem pesquisas teriam “trilhos” mais estruturados para, como
argumentam as autoras, posteriormente aplicar os resultados cientificos: “Argumentamos
gue as modificacdes nas praticas clinicas facilitam a adoc¢do da pesquisa clinica, pois parte
das mudancgas necessdrias para que os resultados cientificos sejam incorporados as

atividades continuas da clinica ja foi realizada” (Petty; Heimer, 2011:55).

Até que ponto a ciéncia do Zika conseguiu expandir, reforcar ou criar novos trilhos
para os servicos de saude? A resposta, segundo a obstetra acima mencionada, aponta para
trilhos construidos de forma improvisada — como os hospitais de campanha erguidos
durante a pandemia de COVID-19 ou como os ambulatdrios organizados durante o inicio do
surto de microcefalia: estruturas temporarias e funcionais que, com o fim da emergéncia,
rapidamente desaparecem. Talvez Silvia estivesse sugerindo a existéncia de um “trilho
cientifico de campanha”: um percurso que emerge no calor da crise, mas carece da solidez
necessaria para se perpetuar. Esses trilhos, criados sob a urgéncia do momento, raramente

se estabilizam e tampouco deixam um legado duradouro.

Entretanto, resultados podem se manifestar muito antes da conclusdo de um estudo:
em profissionais mais qualificados, em novos equipamentos ou em novas formas de
organizar os servicos. Mas esses ganhos também podem ser tempordrios e pontuais — uma
preocupacao levantada tanto por nossos interlocutores quanto pelas familias que
acompanhamos. Para muitos, essa efemeridade é uma das grandes lacunas do atual modelo
de producdo de conhecimento clinico. Por isso, a ciéncia ndo deve apenas emergir em
momentos de crise, mas investir na construcdo de trilhos sélidos e permanentes — trilhos
gue sustentem a transposicdo de resultados para praticas concretas. Como alerta Silvia, sem

uma estrutura duradoura, os avangos obtidos correm o risco de se dissipar como hospitais
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de campanha: eficazes durante a emergéncia, mas efémeros quando ela termina. Para que
os servicos de saude incorporem plenamente os beneficios da pesquisa, é necessario que os
trilhos sejam robustos — nao apenas emergenciais, mas continuos —, assegurando que os

legados cientificos se perpetuem e sirvam as populacdes atendidas a longo prazo.

5.4 “E tem aqueles resultados que a gente nem percebe”: A ética volante como resultado

Se, até aqui, destaquei os legados materiais e estruturais da pesquisa — como
equipamentos, capacitacdes e novas praticas clinicas —, é preciso agora voltar o olhar para
impactos menos visiveis, mas igualmente transformadores. S3o resultados que ndo se
medem em numeros ou relatérios, nem aparecem nos artigos publicados, mas se mostram
nas experiéncias acumuladas, nas metodologias improvisadas e nas relagdes construidas ao
longo do processo. Foi a esse tipo de legado que Demécrito se referiu ao dizer: “Tem
também, Thais e Isadora, aqueles resultados que a gente nem percebe...”. Entre esses
impactos, talvez um dos mais valiosos seja a metodologia desenvolvida pelas volantes, que,
com sensibilidade e pratica, tornaram possivel a pesquisa em campo — um trabalho
silencioso, mas essencial, que costurou ciéncia e cuidado de forma indissociavel. Como
destaquei no Capitulo anterior, as volantes ndo eram apenas intermedidrias entre os
cientistas e as familias. Elas desempenhavam um papel central na articulacdo ética, pratica e
relacional que permitiu que a pesquisa fosse executada. No entanto, seus esforcos

frequentemente escapavam as narrativas oficiais da ciéncia.

As volantes, majoritariamente mulheres sem formacdo universitdria e de classes
diferentes dos coordenadores principais, estavam a frente de um trabalho que misturava
habilidades técnicas e afetivas. Elas ndo apenas organizavam as logisticas dos mutirbes —
como o transporte de equipamentos, a triagem de criangas e o acompanhamento dos
participantes —, mas também gerenciavam expectativas, negociavam demandas conflitantes
e criavam espacos de acolhimento para as familias. Suas préticas refletem o que Haraway
(1988) chama de “conhecimento situado”: uma forma de saber marcada pela posicdo social,
pelas experiéncias vividas e pelo engajamento afetivo com o campo. Elas costuraram, de
forma criativa e comprometida, um tecido fino entre ciéncia e cuidado, no qual cada
interacdo exigia sensibilidade e improvisagao para lidar com os imprevistos e as urgéncias da

pesquisa de campo.

251



Chamei essa sensibilidade ética e pratica de “ética volante”. A expressdo captura a
flexibilidade e adaptabilidade que essas profissionais incorporavam no cotidiano, ajustando
diretrizes formais as realidades locais e contextuais. Elas precisaram equilibrar um prato
cheio de demandas: o que a pesquisa precisava, o que as familias demandavam, e o que foi
possivel fazer a cada dia. Essas negocia¢des didrias, muitas vezes invisiveis para os
coordenadores de pesquisa, e até mesmo para as familias afetadas, eram essenciais para

garantir o sucesso das coletas de dados e para manter as familias engajadas no processo.

A “ética volante” ia além do cumprimento de normas formais de pesquisa. Ela
envolvia uma capacidade continua de escuta, adaptacdo e resposta as necessidades das
familias, reconhecendo a vulnerabilidade e a sobrecarga emocional que muitas enfrentavam.
Juliana Melo, volante apresentada no Capitulo anterior, destacou que o aprendizado com as
maes era uma via de mao dupla: “A gente aprendia muito com elas também. N3o era sé
ciéncia, era troca. E essa troca exigia da gente humildade para ouvir, para reconhecer que

elas também sabiam muito sobre seus filhos e sobre o que precisavam.”

Essas praticas éticas e relacionais eram resultado de um trabalho coletivo e
cumulativo, no qual as volantes refinavam estratégias e compartilhavam experiéncias entre
si, ao longo de uma década de sucessivos projetos de pesquisa. Algumas interlocutoras
relataram que as reunides de equipe eram momentos cruciais para discutir os desafios
encontrados no campo e buscar solu¢des colaborativas. Nesse sentido, a metodologia
desenvolvida pelas volantes ndo era apenas uma adaptacdo individual, mas um processo

coletivo que integrava cuidado e ciéncia de forma dinamica e cotidiana.

O legado desse trabalho, embora frequentemente invisibilizado nos resultados
formais da pesquisa, teve um impacto significativo tanto para as familias quanto para as
proprias profissionais. Para as familias, as volantes eram o rosto humano da pesquisa,
aquelas que tornavam as interagcdes menos burocraticas e mais acolhedoras. Helder, um dos
motoristas que diariamente levava e trazia as criancas para as avaliacOes, trouxe um bonito

relato nesse sentido:

Porque, muitas vezes, ela estd conversando com um profissional e ela ndo se
sente bem a vontade para falar com o profissional e muitas vezes segura o
choro. Entdo, quando entra no carro, comeca a chorar, desabar, porque, na
cabeca dela, nds ali que estamos levando ela para casa, somos pessoas mais
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comuns. Ent3o, ela ndo estd ali retraida sobre o sentimento dela, ali ela chora
e a gente. Da forma que a gente acha que é justa, a gente explica para ela ou
conversa com ela para que ela se acalme e ela acaba se acalmando. Quando
chega no finalzinho da viagem, muitas vezes, ela ja estd sorrindo,
agradecendo, dizendo que foi boa a viagem, enfim. Entdo, assim, a gente
aprende a ser mais humano com relagdo a isso. Porque a gente meio que
perde essa esséncia com o passar dos anos porque nio vive essa realidade. E
o que eu digo, sempre quando a gente vive a realidade do que esta
acontecendo, a gente realmente se torna mais humano com relagado a isso.
Agora, quando a gente ndo vive, a gente até diz da boca para fora (Trecho de
entrevista, julho de 2023).

Quer dizer, a presenca das volantes, de secretdrias e de motoristas foi importante
para as familias. Foi desses encontros que relacdes mais fortes foram construidas e isso teve
efeitos para ambos os lados. Para as volantes, a experiéncia foi igualmente transformadora,
ampliando suas perspectivas sobre ciéncia, ética e cuidado. Como afirmou uma delas: “Eu
aprendi com essa pesquisa uma outra visdao sobre o que é ser cientista. Ndo é sé sobre dado,

é sobre relacdo”.

Essa troca mencionada aponta para espacos onde diferentes formas de
conhecimento — cientifico, popular, afetivo — se cruzam, gerando novos saberes coletivos.
Essas praticas éticas e relacionais foram resultados de um trabalho coletivo e cumulativo, no
qgual as volantes refinavam estratégias e compartilhavam experiéncias entre si. Algumas
interlocutoras relataram que as reunides de equipe eram momentos cruciais para discutir os
desafios encontrados no campo e buscar solucbes colaborativas. Foram as pesquisadoras de
campo da UNIPECLIN, por exemplo, que observaram e levantaram a necessidade da
pesquisa oferecer lanche e almoco para as familias. Esse trabalho pode ser pensado também
a partir do conceito de “people as infrastructure”, proposto por AbdouMalig Simone (2004;
2021). O autor cunhou essa ideia para descrever como, em contextos urbanos marcados por
precariedade e desigualdade, sdo as préprias pessoas — por meio de suas a¢des cotidianas,
redes de sociabilidade, improvisacbes e praticas colaborativas — que sustentam o
funcionamento dos territdrios, agindo como uma verdadeira infraestrutura viva. Em vez de
compreender a infraestrutura apenas como elementos materiais ou técnicos, Simone
propde que a vida coletiva se sustenta na articulacdo sensivel entre corpos, relacdes e

afetos, constituindo uma base operativa fundamental para a reproducao social e urbana.
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Transpondo esse conceito para o contexto da co-producdo da SCVZ, podemos
compreender que as volantes, motoristas e assistentes que sustentaram a pesquisa nao
foram apenas suporte logistico, mas agentes centrais de uma infraestrutura relacional e
ética, na qual cuidado, improviso e atencdo constituiram elementos técnicos do proprio
fazer cientifico. Em cenarios de escassez, desigualdade e emergéncia, sdo justamente essas
redes humanas — instdveis, sensiveis e altamente adaptativas — que tornam possivel a
continuidade, a legitimidade e a sensibilidade da producdao de conhecimento cientifico. A
“ética volante”, nesse sentido, ndo apenas sustenta a pesquisa: ela constitui uma

infraestrutura viva, coletiva e politica da ciéncia.

A “ética volante” enquanto resultado ilumina as praticas invisiveis que sustentam a
pesquisa e que muitas vezes sao relegadas ao segundo plano. Reconhecer essas praticas
como resultados cientificos é essencial para ampliar nossa compreensdo sobre como o
conhecimento é produzido, especialmente em contextos de vulnerabilidade e emergéncia,
dois pontos centrais da ciéncia do VZ. Mais do que um conjunto de técnicas, a ética volante
é um lembrete de que a ciéncia é uma pratica profundamente relacional, construida no
encontro entre pessoas, corpos e mundos. Essas reflexdes ndo se limitaram as volantes.
Outros interlocutores também apontaram que a experiéncia com o Zika provocou
reavaliagdes profundas em suas praticas e epistemologias. A seguir, abordo essas reflexdes e

o impacto transformador que a epidemia de Zika e a SCVZ teve sobre os prdprios cientistas.

5.5 “A gente teve que repensar muita coisa”: Resultados epistemoldgicos

Ao longo dos anos de interagcao com familias e cientistas, em didlogos que variaram
de conversas informais a entrevistas estruturadas, ficou evidente, para mim, que a
experiéncia com o Zika foi, para muitos, um marco transformador. Pode-se dizer que foi uma
experiéncia profundamente agitadora. Essas agitacdes emergiram de diversas frentes: a
pressdao por respostas rapidas, a urgéncia por solugdes, a abertura de novos editais e
recursos cientificos, e o estabelecimento de redes em torno do fenbmeno, a convivéncia

com colegas de outras areas, instituicdes, classes, geracoes.

Toda essa experiéncia gerou, conforme mostrei acima, muitos resultados: artigos,
redes, qualificacdo de profissionais, resultados para a gestdo e para os servicos de saude.

Nesta secdo, porém, desejo destacar um em particular que surgiu de forma recorrente em
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nossas entrevistas: um espaco de reflexividade despertado pela pratica cientifica durante a
epidemia. Proponho que essa reflexividade, ou mesmo auto-critica, como algumas

interlocutoras a descreveram, configura um resultado epistemoldgico significativo.

Essa reflexividade esteve associada a diversos fatores, mas gostaria de destacar dois.
Primeiro, o ineditismo da sindrome. Por se tratar de uma condicdo nova e desconhecida,
frequentemente mencionada pelos cientistas, houve a necessidade de reinventar praticas e
metodologias. A auséncia de protocolos, guidelines ou padrdes-ouro, tdo comuns na area da
saude, demandou um constante ajuste as novas demandas que foram trazidas pelas criancas
e suas familias. Essa adaptacdo envolveu uma reflexao rapida, mas intensa. Como explicou

uma gastroenterologista: “A gente teve que repensar muita, muita coisa”.

Um exemplo prético que ela compartilhou foi sobre a formula do leite®® utilizada na
sonda endogastrica de muitas das criangas diagnosticadas com SCVZ. Inicialmente, as
cientistas basearam-se na literatura disponivel sobre paralisia cerebral. No entanto,
perceberam que as criancas com Zika estavam ganhando peso além do esperado: “A gente
foi vendo que errou a mao. Tivemos que refazer tudo, recalcular tudo”, relatou. Esse
processo de reavaliacdo foi acompanhado por incertezas: “Serd que a gente ta fazendo
certo? Sera que é isso mesmo?”, ela se questionava. Esse encontro tdo intenso com o novo e
com o desconhecido levou essa cientista a reavaliar suas metodologias e estabelecer um
didlogo renovado com a literatura. Todas essas incertezas demandaram uma série de

reflexdes e trocas que implicavam re-calcular, re-pensar, re-fletir e, por fim, re-fazer.

Mas, além do ineditismo, que exigiu essa certa reflexividade colocada pelo encontro
com a novidade da SCVZ, a urgéncia da situacdo também parece ter colocado em cena
algumas situacdes de reflexividade. A urgéncia foi constantemente mencionada como um
elemento que colocava coisas, pessoas, verbas, equipamentos e redes em cena. Muitos
trouxeram a ideia de que estavam trabalhando com uma ciéncia em movimento intenso.

Nas palavras de um jovem residente de Medicina, “era como trocar o pneu com o carro

*® Muitas criangas diagnosticadas com SCVZ alimentavam-se exclusivamente por sonda endogéstrica, devido a
dificuldades severas de degluticdo e controle motor. Isso exigia cuidados nutricionais especificos. A formula
inicialmente adotada pelas equipes baseava-se em diretrizes para criancas com paralisia cerebral, mas, com o
tempo, observou-se que essas orientagdes ndo se aplicavam diretamente. Algumas criangas comegaram a
apresentar ganho de peso excessivo, o que levou as pesquisadoras a ajustar as quantidades e composi¢des da
dieta oferecida via sonda, aprendendo a calibrar as praticas conforme a experiéncia acumulada no campo.
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andando”. Um outro cientista, especialista em calcificacGes cerebrais, apontou a epidemia
do Virus da Zika como uma “pagina na histéria da Medicina mundial”, que gerou uma

urgéncia por informacgao de qualidade.

Essa urgéncia ndo se limitava a uma Unica especialidade. Pelo contrario, envolvia
inUmeras areas do conhecimento, diversos especialistas e uma grande quantidade de
estudantes, incluindo a mim e a minha equipe, todos em busca das criangas diagnosticadas
com a SCVZ. Essa convergéncia em torno do mesmo fendbmeno gerou um cenario em que,
em vez de serem expostos apenas aos padrdes-ouro de suas préprias areas cientificas
(algumas vezes mencionado ao longo da Tese), muitos cientistas se viram confrontados com
padrdes-ouro de outras areas. Se viram confrontados, portanto, com o que poderiamos
chamar, em um jogo de palavras, de padrées-outros. Esses outros incluiam outros cientistas,
outras especialidades, outras metodologias e outros objetivos, que trouxeram consigo
perspectivas distintas e, por vezes, conflitantes. Foi um encontro entre dreas, uma exposicao
a novas praticas que, para alguns dos cientistas, promoveu um certo deslocamento
cognitivo, uma certa elucidagao pela diferenga e pela alteridade. Os Capitulos 3 e 4, sobre

redes e colaboracgdes, por exemplo, ajudam a ilustrar isso.

No entanto, essa exposicdo a outras praticas cientificas ndo se deu apenas pelos
encontros e esbarrbes entre os préprios cientistas. Esses deslocamentos proporcionados
pelo encontro com o outro também foram diretamente impactados pelos encontros com as
criancas e suas familias. As ciéncias realizadas durante epidemias e pandemias
compartilham essa caracteristica fundamental: elas se constroem na clinica, na coleta de
dados e na pesquisa que envolve e depende de seres humanos. Esses sujeitos, por sua vez,
ndo sdo passivos; sao individuos que “falam de volta” (Epstein, 2008), que respondem,
guestionam, interpelam, sentem dor, experimentam incOmodos, e carregam consigo

expectativas e frustragdes.

A corrida cientifica, no contexto dessas epidemias, transforma-se também em uma
corrida pelo recrutamento, uma busca intensa por participantes de pesquisa. No caso da
sindrome do Zika, esses corpos eram, muitas vezes, de criancas ja cansadas, irritadas,
abatidas, diagnosticadas com SCVZ. Elas e suas familias — majoritariamente negras e

residentes de periferias, historicamente marginalizadas e com acesso precdrio a saude —
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encontraram-se, de forma abrupta, ocupando a posicao de sujeitos em alta demanda, ou in
hot demand, como descreveu o antropdlogo Steven Epstein em seus estudos sobre outra

epidemia, a do HIV (Epstein, 2008).

Mas, novamente, enfatizo que a alta demanda nao foi uma alta demanda de uma
Unica especialidade, mas de vdrias. Foi um volume gigantesco de pesquisas que se
materializa, por exemplo, em um volume gigantesco de sangue retirado dessas criancgas, de
ressonancias magnéticas, de desconfortaveis jejuns para exames, de raios-x e outras
intervengdes. Esse acumulo de procedimentos colocou em evidéncia os efeitos do encontro
entre ciéncia e sujeitos de pesquisa, revelando as complexidades éticas, corporais e

relacionais desse processo.

O que quero destacar é que o encontro com esses padrées-outros nao ocorreu
apenas entre cientistas e suas diferentes especialidades, mas também no corpo dos sujeitos
de pesquisa — e, no caso do Zika, no corpo das criancas diagnosticadas com a Sindrome
Congénita do Zika. Suas mades, que acompanharam cada etapa desse processo,
desempenharam um papel crucial como vocalizadoras e avaliadoras das diversas praticas
cientificas que se cruzavam no corpo de seus filhos. Inicialmente, essas interpelacdes
ocorreram de maneira individual, com os cientistas sendo questionados pelas maes em
diferentes contextos. Posteriormente, de forma mais coletiva e organizada, as familias
comecaram a apresentar demandas, sugestdes e, também, a estabelecer limites para as

praticas cientificas

Essa capacidade de organizacdo das familias foi amplamente analisada pela
Antropologia (Lustosa, 2020a; 2020b; Fleischer, 2017), destacando seu impacto social e
politico. Contudo, para este Capitulo, é essencial observar que a organizac¢do politica dessas
familias foi reconhecida pelos nossos interlocutores como um dos resultados mais
marcantes dos encontros cientificos. Como afirmou uma gastroenterologista em entrevista
realizada por mim, Soraya Fleischer, Raquel Lustosa, Isadora Valle e Isabella Barbosa no
ambulatério de Gastroenterologia do hospital universitario onde a profissional em questao

trabalhava:

A maioria [das maes], pelo que eu vejo na fala delas, estd bem mais critica,
assim, consegue refletir de forma mais critica em relacio a essas propostas,
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do que antes. Entao, eu acho que elas analisariam de forma muito mais critica
uma proposta de pesquisa. E assim, o bom é que o movimento criou uma

forca. Elas se politizaram muito (Trecho de entrevista, setembro de 2022).
Essa reflexividade emerge de um certo deslocamento epistémico provocado pelo
encontro com o inédito e com o conhecimento situado das familias (Harding, 1991). O
ineditismo da sindrome e o encontro com as familias forcou as cientistas a operar nao
apenas a partir do canone biomédico, mas a partir de um didlogo com praticas e saberes
gue se constroem no campo e nas relacdes. A leitura da carta no MEDTROP, que abre este
Capitulo, ilustra com clareza essa organizacdo coletiva das familias, que interpelava nao
apenas o Estado, mas também os prdéprios cientistas. Por meio de gestos, falas e acdes, as
familias foram transmitindo uma série de “recados” a ciéncia, mensagens que impactaram
profundamente muitos de nossos interlocutores. Esse tipo de resposta ativa das familias
constitui um dos resultados mais significativos dos encontros cientificos, ainda que, para

muitos cientistas, tenha sido percebido como um “resultado inesperado”.

Essa interpelacdo por parte das familias tornou-se uma peca central na reflexdo de
algumas das pesquisadoras com quem conversamos. Reflexdes sobre resultados, sobre
metodologia, sobre ética. Logo no inicio das pesquisas, por exemplo, foi comum a
organizacdo de mutirdes. Os mutirdes eram dias intensivos de coleta de dados, organizados
para concentrar atendimentos a varias familias em um mesmo local, com a presenga de uma
equipe multidisciplinar. Nesses encontros, as criancas passavam por diferentes “estacées” de
avaliacdo, com profissionais como neuropediatras, fonoaudidlogos, oftalmologistas e
enfermeiros. As informacbes coletadas eram registradas em formularios e planilhas
padronizadas, que posteriormente alimentavam os bancos de dados das pesquisas e
fundamentavam artigos cientificos. Para os pesquisadores, tratava-se da fase de coleta — o
momento dos "dados brutos". Mas para muitas familias, esses mutires ja representavam
resultados concretos: escuta qualificada, atengdo clinica, acolhimento e acesso a exames

gue, fora daquele espaco, eram inacessiveis ou demoravam meses para serem agendados

Em um dos mutirGes organizados no ambito da pesquisa epidemiolédgica, uma de
nossas interlocutoras presenciou uma conversa entre uma mde e uma doutoranda em
Neurologia, que conduzia a chamada "estacdo da neuro". A doutoranda explicava o

procedimento pelo qual o filho daquela mae passaria: uma tomografia computadorizada de
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cranio: “A tomografia € um exame que tira varias fotos detalhadas da cabeca do seu filho por
dentro. Essas imagens vao nos ajudar a entender melhor como o cérebro dele esta
funcionando e se ha alguma mudanca na estrutura, algo que o Zika pode ter causado." Ela
continuou: "Depois, essas imagens serdo analisadas pela nossa equipe para que possamos

juntar as informacdes de todas as criancas e aprender mais sobre a sindrome."

A mae ouvia com atenc¢do, mas logo interrompeu com uma pergunta direta: "Mas eu
vou ter o resultado do exame? A gente precisa do resultado”. A mde em questdo estava
interessada em conhecer melhor e mais qualificadamente as caracteristicas da possivel
sindrome de seu filho. Inclusive, como outras pesquisadoras registraram a contento (Diniz,
2016; Valim, 2017), as préprias mdes colaboraram com uma parte dessa caracterizacdo,
trazendo descricdes e complementando informagdes que vinham da convivéncia e

intimidade com seus filhos.

O resultado para o “conhecimento” era importante. Mas, naquele momento, ndo era
o que a familia priorizava. Ali, o que era tido como “dado” para a pesquisa, ja era, para
aquela mae, um possivel “resultado” importante para a familia. Um mesmo material — a
chapa com a imagem do exame ou as sequéncias de imagens computadorizadas — era
significado de diferentes maneiras. Na temporalidade linear da pesquisa, era ainda um
material bruto que posteriormente viraria resultado. Porém, para a mae, esses materiais
tinham uma outra temporalidade e outro valor. As demandas e necessidades de seu filho
eram imediatas e ndo podiam apenas esperar pela temporalidade mais lenta e artesanal da
ciéncia. A chapa era mais do que um dado: era uma ferramenta para acessar informacdes
sobre a crianga que encontros clinicos isolados ndao forneciam. Mais ainda, era um meio de
institucionalizar suas questdes de saude e, posteriormente, reivindicar direitos e beneficios
sociais, como auxilios financeiros ou programas de reabilitagao, que dependeriam de laudos
e diagnésticos formais. Era, portanto, um resultado importante. A interlocutora que

presenciou a cena, uma fisioterapeuta, relatou que o momento a deixou reflexiva:

Entdo, essa é uma questdo que o mundo académico tem que aprender um
pouco, que é, porque os tempos sao diferentes, os delas sdo urgentes e o da
gente ndo é, digamos assim, ndo tem essa urgéncia cotidiana como a delas
tem. Tem a de ter publicacdo, porque a pds-graduacdo pode baixar de nivel,
porque isso, porque aquilo, porque quem é bolsista se ndo publicar

259



aloucadamente, ndo vai continuar sendo. Mas, o ritmo delas é uma

necessidade diaria, cotidiana (Trecho de entrevista, maio de 2022).
Com o Zika, a pesquisadora em questao percebeu a necessidade de realmente ouvir
o sujeito de pesquisa, compreender suas demandas, gerir e alinhar suas expectativas de
maneira sensivel e respeitosa. Para ela, esse momento foi um divisor de dguas, marcando a
importancia de descer da piramide de evidéncias e do produtivismo cientifico e reconhecer
o valor de aspectos muitas vezes negligenciados na pratica cientifica: as palavras, o contato

humano, o toque, as relagdes interpessoais — e a luta por direitos a saude.

Para essa pesquisadora, ser cientista em contextos de epidemias e pandemias trouxe
uma reflexdao profunda sobre os objetivos e os resultados da ciéncia. Ela enfatizou como essa
experiéncia a tornou mais consciente da necessidade de retorno efetivo para a populagao,
indo além da producdo de dados ou publicacdes. Foi uma oportunidade de reavaliar o papel
da ciéncia e de ressignificar o vinculo entre pesquisa, ética e cuidado, trazendo para o centro
da pratica cientifica as pessoas que, com seus corpos e vidas, tornam o conhecimento
possivel. Sandra Valongueiro, apresentada no Capitulo 3, também refletiu sobre as

mudancas que a experiéncia com o Zika trouxe para a sua pratica enquanto pesquisadora:

Eu acho que eu aprendi horrores, eu acho que eu virei uma pesquisadora
mais cuidadosa. Eu enxerguei coisas nessa relagdo com as pessoas, as
participantes das pesquisas, com quem... de quem a gente busca
informacao... e eu aprendi muito, principalmente nessa perspectiva de: o que
vocé ta fazendo serve pra qué mesmo? S para vocé? Tudo bem, é sé pra
Ciéncia? Tudo bem, a gente precisa saber quais sdo os graus de lesdes, que
tem lesdao cerebral, ouvido, ocular, toda essa coisa. Isso é importante vocé
saber, é super importante. Agora, como é que as mulheres, como é que as
pessoas, né, elas vao usar essa informacdo? Nao sé as pessoas, mas como as
politicas publicas, elas também vao absorver essa informagao, né? Entao
assim, porque a gente sempre colocou que o sentido de fazer pesquisa é
melhorar a vida das pessoas, pra mim sempre foi isso, melhorar a vida das
pessoas. Vocé nao faz pesquisa porque vocé é um obsessivo compulsivo, né?
E porque vocé quer melhorar a vida das pessoas, né? (Trecho de entrevista,
setembro de 2022).

Muitos interlocutores e interlocutoras trouxeram relatos semelhantes. Contudo, um
Afonso Tavares, fisioterapeuta do NAM que foi apresentado no Capitulo 2, também apontou
alguns limites desse potencial reflexivo. Para ele, essas “mudancas da ciéncia” foram muito

mais individuais do que coletivas:
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Mas, eu acho que essa transformacdo para a ciéncia vai ser muito mais
individualizada, dependendo de como o pesquisador se enxerga no processo.
E, olhando para mim, eu percebo a mudanga no meu olhar cientifico, no meu
cuidado em relagdao a isso, é... é algo que eu tenho esse zelo, que mesmo
guando eu esteja em situagcdo de dilema, assim ético, aquilo vem para mim e
reflete ndo s6 em uma perspectiva ética, mas em uma perspectiva de
construcdo de ciéncia, mesmo assim, vocé pensar que voceé precisa lidar com
o outro, com as necessidades do outro, com os desafios dele, com os desafios
do contexto que ele estd inserido. Mas isso vem mais de uma construgao
individual do que uma mudanca de fato para a ciéncia, de forma mais ampla
(Trecho de entrevista, julho de 2022).

Essa reflexdo final destaca um ponto crucial: os resultados epistemolégicos gerados
pela experiéncia do Zika ndo foram homogéneos nem igualmente incorporados por todos os
cientistas. Como argumenta Knorr-Cetina (1999), a ciéncia ndo opera apenas como um
campo social com normas e valores internalizados pelos agentes, mas como uma cultura
epistémica com formas especificas de organizar a produ¢dao do conhecimento. Essas formas
— que envolvem protocolos, instrumentos, prazos e esquemas classificatdrios — moldam o
gue pode ser visto, reconhecido e registrado como dado, evidéncia ou resultado. Mesmo
guando cientistas experienciam deslocamentos éticos e epistemoldgicos significativos, essas
transformacGes muitas vezes esbarram nas estruturas organizacionais da ciéncia, que
priorizam coeréncia metodoldgica, produtividade e validacdo dentro de regimes de prova
especificos. Assim, os efeitos dessas experiéncias tendem a permanecer no plano individual,

mais como perturbagdes internas do que como mudangas estruturais duradouras.

Embora muitos tenham vivenciado uma transformacdo profunda em suas praticas,
essa transformacdo frequentemente ocorreu em um nivel individual, refletindo a
sensibilidade, a posicao e os valores éticos de cada pesquisador ou pesquisadora. Para
alguns, foi uma oportunidade de reavaliar o propdsito da ciéncia e suas relagées com as
pessoas que tornam possivel a producdo do conhecimento. Para outros, as pressoes
institucionais — urgéncia por publica¢cdes, avaliagcdo por produtividade e competitividade
académica — limitaram a possibilidade de mudangas mais amplas. A experiéncia com o Zika
ndo gerou apenas artigos, equipamentos e bancos de dados: produziu deslocamentos
epistemoldgicos. As fronteiras entre quem “ensina” e quem “aprende” se reorganizaram, de

alguma maneira — cientistas se viram obrigados a aprender com “padrdes-outros”: nao
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apenas com seus pares, mas com as mades, as criangas e com os proprios limites do seu

saber.

Esses encontros, como descreve Sheila Jasanoff (2004), sdo momentos de
“co-producao”, em que a ciéncia ndao apenas “descobre”, mas também é descoberta e
transformada por aqueles que nela intervém. As maes, ao exigirem o retorno imediato dos
resultados, tensionaram as temporalidades da pesquisa e redefiniram o que conta como
“resultado” e “dado”. Aqui, ressoa a analise de Adams (2013), que destacaram como a
Medicina Baseada em Evidéncias opera em uma temporalidade lenta, orientada pela
validacdo cientifica, enquanto as demandas das pacientes operam em uma temporalidade
apressada, marcada pela necessidade de cuidado imediato. Esse descompasso temporal é
também um descompasso epistemoldgico, evidenciando que a ciéncia, mesmo em situacdes
emergenciais, muitas vezes privilegia sua prdpria légica processual em detrimento das
necessidades situadas dos sujeitos envolvidos — ldgica que foi questionada e contestada

pelas familias.

Contudo, como observou Afonso Tavares, esses deslocamentos nem sempre se
consolidaram como transformagdes institucionais. Para ele, a experiéncia com o Zika
provocou mudancgas significativas em sua prépria pratica e sensibilidade como pesquisador,
mas essas mudang¢as ocorreram em um plano mais pessoal do que coletivo. “Essa
transformacdo para a ciéncia vai ser muito mais individualizada”, afirmou. O relato de
Afonso ajuda a lembrar que nem todo deslocamento epistemolégico gera uma
reconfiguracdo institucional ou cultural imediata. Em muitos casos, o que permanece é um
impacto subjetivo, ético e reflexivo, que opera nos intersticios da ciéncia, mesmo sem alterar

diretamente suas engrenagens formais.

No fim, a epidemia do Zika deixou como legado ndo apenas novos conhecimentos,
mas também um retrato das fraturas, tensdes e possibilidades do fazer cientifico em tempos
de crise. Ela iluminou as margens do conhecimento cientifico — aquelas ocupadas por maes,
criancgas e pesquisadores tensionados entre ética e evidéncia — e expde o duplo desafio da
ciéncia em contextos emergenciais: produzir respostas rapidas sem perder de vista as

relacdes, as temporalidades e os sujeitos que tornam esse conhecimento possivel.
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5.6. Conclusao

A ciéncia produzida durante a epidemia de Zika revelou-se um campo dinamico,
cujos resultados transcenderam as métricas convencionais de sucesso académico. Como
explorado neste e nos ultimos capitulos, mais do que artigos, tecnologias ou redes de
colaboragdao, o verdadeiro impacto emergiu nos encontros entre corpos, relagées e
temporalidades, provocando abalos nas epistemologias e praticas cientificas estabelecidas.
A epidemia ndo apenas exigiu respostas rdpidas, mas também suscitou questionamentos
profundos sobre o que constitui uma ciéncia produtiva, um bom resultado e uma pratica

ética.

Esses encontros — entre cientistas, familias e profissionais de salde —
ultrapassaram as interacGes formais, tornando-se espacos de aprendizado mutuo,
negociacbes de expectativas e confrontos éticos. Ao desafiar fronteiras disciplinares (e
também fronteiras raciais, fronteiras de género, fronteiras de classe), esses didlogos
expuseram os descompassos entre as temporalidades da ciéncia e as urgéncias das familias
participantes. Assim, este Capitulo evidenciou que a relevancia da ciéncia vai além das
métricas tradicionais, incorporando também impactos sociais, éticos e relacionais. Surge,
entdo, a questdo: como medir o valor de um resultado cientifico? Pela publicacdo, pela

aplicacdo pratica ou também pela transformacdo que provoca nas vidas que toca?

Os padroes-outros que emergiram durante a epidemia — expressos nos encontros
com os corpos das criancas, nas metodologias adaptadas, nas instituicdes tensionadas e nas
relagbes sociais complexas — ampliaram o entendimento sobre o que é um bom resultado.
Eles mostraram que uma ciéncia produtiva ndo é apenas aquela que gera dados replicaveis
ou tecnologias inovadoras, mas também aquela que se transforma diante das necessidades
e urgéncias dos sujeitos com quem interage. No entanto, apesar dessas transformacdes, o
impacto mais evidente ocorreu em niveis individuais, sugerindo que, para que esses avangos
se tornem legados duradouros, essas outras praticas cientificas precisam ser

institucionalizadas.

Essa reflexdo ética torna-se ainda mais urgente diante de uma lacuna importante: a
distancia entre os avancos cientificos e o retorno efetivo para as familias diretamente

afetadas. Como apontado por Fleischer (2022b), as criticas das familias a desconexdo entre
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as promessas iniciais e os beneficios percebidos evidenciam a necessidade de revisitar o
pacto ético entre ciéncia e sociedade. Para que o legado n3do seja apenas académico, mas
também social, é fundamental que politicas publicas e praticas institucionais integrem as
demandas dessas familias, reconhecendo-as ndo apenas como participantes, mas como

co-construtoras do conhecimento.

A andlise da geopolitica da ciéncia do Zika amplia essa discussdao, mostrando que as
relacbes de poder atravessam o processo cientifico em diferentes escalas — do local ao
global. Isso é evidenciado pelo depoimento de uma gastroenterologista, que, ao refletir
sobre sua experiéncia com o processo de producdo de conhecimento clinico, afirmou:
» - . .

Mesmo existindo esse cuidado, uma coisa que eu falava era que de toda forma a gente
termina... existe um poder que nao tem jeito, termina existindo, do grupo sobre a mae em

relacdo a pesquisa”.

Essa fala explicita como, mesmo diante de avancos éticos individuais, as assimetrias
de poder permanecem intrinsecas as relacdes de pesquisa. O processo cientifico, assim, ndo
é neutro: ele é atravessado por dinamicas de autoridade e decisdao que moldam nao apenas
a producdo do conhecimento, mas também sua circulacdo e seu impacto. Essas relagdes de
poder operam em multiplas escalas, reforcando desigualdades tanto locais — entre
pesquisadores e participantes — quanto globais, evidenciando assimetrias entre Norte e Sul

Global e também entre diferentes regides do Brasil.

Refletir sobre a construgao, o compartilhamento e a valorizagao dos resultados
cientificos é, portanto, falar sobre os diferentes atores, interesses e poderes que circulam no
processo de producdo do conhecimento. Mais do que perguntar o que foi produzido, este
Capitulo buscou evidenciar como, para quem e com quais efeitos esses resultados foram
gerados. Nesse sentido, a epidemia de Zika demonstrou a poténcia da ciéncia como espaco
de respostas emergenciais e de inovagao epistemolégica. No entanto, deixou em aberto uma
guestdo fundamental: sera possivel reconfigurar a produc¢do de conhecimento para que seus
legados transcendam o académico, gerando transformacles sociais, politicas e
institucionais? Embora os avancos analisados apontem caminhos, seu impacto duradouro
dependerd da capacidade das instituicGes em transformar praticas individuais em politicas

publicas e compromissos coletivos.
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Assim, a ciéncia do Zika podera deixar “trilhos sélidos” para o futuro se conseguir
consolidar praticas que valorizem o didlogo, a devolutiva de resultados as comunidades
envolvidas e a corresponsabilizagdo no processo cientifico. Mais do que vestigios
tempordrios de uma crise, o maior legado da ciéncia do Zika pode ser sua capacidade de
inspirar uma ciéncia mais ética, participativa e comprometida com transformacdes
duradouras. Desse modo, os resultados analisados ao longo deste Capitulo 5 — sejam eles
artigos, redes, deslocamentos epistemoldgicos ou impactos nas vidas das familias — ndo sao
meros produtos finais, mas manifestacdes do processo de co-producdo que constituiu a
SCVZ enquanto categoria biomédica, objeto cientifico e fendmeno social. Como sugeriu
Jasanoff (2004), ciéncia e sociedade se constroem mutuamente, e, no caso do Zika, a SCVZ
foi moldada pela intersecdao entre praticas laboratoriais, demandas das familias, politicas
publicas e disputas geopoliticas. O que conta como resultado — e para quem — foi fruto
dessas negociacbes, onde o conhecimento foi produzido simultaneamente a construcdo de
sujeitos, instituicbes e tecnologias. Assim, os resultados da ciéncia do Zika sdo também
testemunhos da prdpria co-producdo do conhecimento: eles revelam ndo apenas o que a
ciéncia produziu, mas como essa producdo emergiu de encontros, tensdes e trocas. Ao
destacar essas camadas, este Capitulo reitera que, em processos de co-producdo, os
resultados ndo sdo apenas desfechos — sdo rastros do processo coletivo e situado que

constroi, simultaneamente, ciéncia e mundo.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Esta Tese procurou descrever e analisar as infraestruturas que possibilitaram a
coproducdo da chamada Sindrome Congénita do Virus Zika. Ao longo dos cinco capitulos,
segui os rastros dessas infraestruturas e suas interseccdes com praticas cientificas,
colaborativas e de cuidado. No Capitulo 1, analisei as hipdteses como infraestruturas que
circularam inicialmente para a coproducdo da SCVZ, descrevendo como uma delas, a
hipétese Microcefalia-Zika, ganhou forca e se consolidou como "fato". No Capitulo 2,
explorei como a emergéncia dessa nova entidade nosoldgica teve consequéncias praticas e
metodoldgicas. A partir da no¢do de "caracterizagdao", refleti sobre os repertérios de
pesquisa como infraestruturas para caracterizar a SCVZ. O Capitulo 3 foi dedicado as
colaboragGes como infraestruturas interinstitucionais e a formacao de redes de pesquisa,
iluminando os tensionamentos entre agendas locais e expectativas globais. No Capitulo 4, a
analise se concentrou nas praticas de campo e na atuacdo de assistentes e pesquisadoras
gue articularam cuidado e coleta de dados, bem como na participacdo das préprias criangas
na construgao da SCVZ. Por fim, o Capitulo 5 discutiu os efeitos dessa nova sindrome em

termos de resultados.

Durante esse percurso, propus conceitos que emergiram da observagdo situada das

”n «u

praticas cientificas em meio a crise. Essas formulagdes — como “rush cientifico”, “paradigma

n L ”n u

da convergéncia e da divergéncia”, “ética volante”, “criancas como catalisadoras epidémicas”
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e “padrdes-outros” — foram concebidas como ferramentas analiticas para acompanhar a

fluidez e os tensionamentos das infraestruturas da ciéncia no contexto da epidemia de Zika.

Essas elaboracdes tém, também, um objetivo propositivo: intervir na forma como
pensamos a ciéncia e suas infraestruturas em tempos de crise. Primeiro, ao chamar atengao
para as colaboracgdes invisibilizadas, para os arranjos éticos cotidianos e para os saberes
situados, esta Tese propde um alargamento dos critérios de validacao cientifica — mais
atentos as consequéncias sociais, a responsividade local e as formas plurais de produzir
evidéncia (e de participar de pesquisas cientificas). Segundo, ao destacar como certos
elementos se tornam lembrados ou esquecidos no interior das infraestruturas do
conhecimento, ela nos convida a reimaginar os modos como a ciéncia se organiza, se
distribui e se legitima. A ciéncia é, aqui, entendida como campo de disputa — ndo apenas

entre teorias, mas entre mundos possiveis.

Apesar das contribuicdoes desta pesquisa, hd limites importantes a serem
reconhecidos. O uso de entrevistas retrospectivas, embora tenha permitido explorar como o
fazer cientifico é também um campo de disputa, negociacgdo e memdria, carrega
seletividades e reconstrucdes narrativas. Além disso, a proposta de uma abordagem
infraestrutural exigiu inumeras escolhas analiticas. Optei por investigar técnicas,
metodologias, colaboracées e dilemas éticos, mas outras abordagens poderiam ter
iluminado diferentes camadas. Uma analise sob a ética econdmica, por exemplo, poderia
evidenciar como os fluxos de capital atravessam a producdo do conhecimento. Por outro
lado, uma investigacdo mais dedicada as materialidades da ciéncia — como instrumentos,
aparelhos de ultrassom, seringas e protocolos — poderia ampliar a analise sobre as

dimensdes operacionais e concretas das infraestruturas estudadas.

Y

Outro limite relevante diz respeito a abordagem interseccional. Questées
relacionadas aos marcadores de género e de raca emergiram em diversos momentos do
trabalho de campo — especialmente nas experiéncias das pesquisadoras volantes, nos
modos de cuidado das maes e nos tensionamentos institucionais —, mas ndo foram
tematizadas de forma sistematica. Embora estruturantes na constituicdo do saber ocidental,
essas dimensdes ndo foram suficientemente exploradas nas entrevistas, evidenciando os

limites do material empirico mobilizado. A auséncia de menc¢bes sistemdticas a raga e
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género nas entrevistas ndo significa que esses marcadores ndo operem nas infraestruturas
da ciéncia e da emergéncia. Pelo contrdrio, sua ndo tematizacao explicita pode ser sintoma
das formas sutis — porém potentes — de silenciamento, normatizac¢do e invisibilizacdo de
desigualdades estruturais. Ainda assim, género e raca sao vetores centrais das dindmicas de
visibilidade e invisibilidade que atravessam a constru¢do do conhecimento cientifico e a

propria emergéncia da SCVZ, demandando maior atencdo analitica em futuras investigacdes.

Por fim, reconheco dois outros limites tematicos. Primeiramente, ndo realizei um
estudo aprofundado sobre como o marcador da deficiéncia atravessou as redes, relacdes e
infraestruturas analisadas, embora esse tema apareca de forma mais diluida ao longo da
Tese. Essa dimensdo, que articula ciéncia, corpo e diferenca, merece uma exploracdao mais
detida, que pretendo desenvolver em pesquisas futuras. Em segundo lugar, a proposta de
realizar uma abordagem baseada na infancia (childhood-based approach) nos Estudos de
Ciéncia e Tecnologia (STS) foi apenas parcialmente concretizada, com maior énfase no
Capitulo 4. A pesquisa clinica com criangas ainda é pouco analisada pela Antropologia, e
guando se trata de criancas com deficiéncia, essa lacuna se acentua. A interseccdo entre
infancia, deficiéncia e pesquisa clinica merece, portanto, atencdo renovada — especialmente
em estudos baseados em observacao participante, que ampliem as possibilidades de escuta,

engajamento e agéncia infantil nas ciéncias em contextos de crise..

Esses limites, longe de fragilizarem esta pesquisa, reforcam seu carater situado,
atento as complexidades de se produzir conhecimento em contextos de emergéncia. Eles
evidenciam o potencial de uma Antropologia das infraestruturas ao mostrar, pelas
limitacOes, a quantidade de entradas e recortes passiveis de reflexdo, observacdo e andlise
critica. Ao reconhecer essas escolhas e omissdes, esta tese também reafirma a importancia
da autorreflexividade como ferramenta critica da pratica antropolégica, especialmente em
cenarios tensionados por urgéncia, precariedade e disputa. Com isso, renova-se uma aposta
politica e epistemoldgica: compreender a ciéncia como pratica situada, relacional e
eticamente comprometida — cujos resultados ndo se limitam as métricas académicas, mas

atravessam vidas, institui¢cdes e futuros possiveis.

Essa discussao se torna ainda mais relevante em 2025, uma década apds o inicio da

epidemia. Embora a SCVZ tenha perdido centralidade na agenda internacional, seus efeitos
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permanecem Vivos nos corpos e nas lutas de mais de 400 criancgas e suas familias apenas em
Recife. Ao acompanhar a producdo e a posterior dissolu¢do das infraestruturas mobilizadas
durante a crise, esta pesquisa mostra como certas vidas ganham visibilidade apenas
enquanto servem a légica da urgéncia. Essa logica, que Carlo Caduff (2018) chamou de
"l6gica do next", produz uma temporalidade acelerada na qual cada nova epidemia substitui
rapidamente a anterior, gerando uma obsolescéncia planejada da memodria e dos

compromissos.

Retomar a histéria do Zika é, portanto, também um ato de resisténcia a légica da
obsolescéncia cientifica que organiza a salde global contemporanea. Em um tempo
marcado pela aceleracdo e pela substituicdo sucessiva de crises, esta Tese propde um freio
— um gesto de escuta, de retorno, de reinscricdo. Revisitar a emergéncia da SCVZ é
reivindicar a relevancia de uma epidemia cujos efeitos seguem vivos, e cujas infraestruturas
ainda operam, mesmo que na invisibilidade. E desafiar o apagamento sistematico das
emergéncias “passadas”, que se tornam ruido diante da proxima ameaca, e lembrar que

aquilo que foi mobilizado sob a promessa de urgéncia exige compromissos de longo prazo.

Por fim, esta Tese convida a Antropologia a manter acesa a visibilidade de crises que
persistem muito além das manchetes. A epidemia de Zika segue em curso na vida de
centenas de criancas e familias. Falar dessas infraestruturas, portanto, é falar de
responsabilidade: epistemoldgica, politica e afetiva. E, também, afirmar que as ciéncias
humanas tém um papel central a desempenhar nas respostas a emergéncias globais, ndo
apenas como comentario, mas como parte ativa da producdo de conhecimento e da disputa

por ciéncias mais abertas, por infra estruturas do conhecimento mais inclusivas.
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