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Resumo

Passados mais de quatro anos da epidemia de Zika
virus, tem-se a tarefa de continuar a investigar
o seu legado. Aqui, descreve-se o impacto da
associacdo causal entre o Zika virus e as alteracdes
observadas em fetos e bebés, uma busca que
marcou a pauta dos cientistas e da imprensa
entre 2015 e 2017. Por meio dos estudos Sociais
de Ciéncia e Tecnologia, que vé o fato cientifico
como coproduzido pela ciéncia e pela sociedade,
realizamos 17 entrevistas semiestruturadas entre
cientistas, gestores, professionais de satde e
familias de criancas em oito cidades brasileiras.
Vé-se que a causalidade teve impacto parcial e dabio
na organizacdo dos servicos - com a sobreposicéo
entre vigilancia e atencéo, gerando, inicialmente,
assimetrias no Sistema Unico de Satde. Entre as
familias e profissionais de satide, nota-se demandas
por pesquisas de intervencdes e de cuidado,
consideradas como nédo sendo prioridade entre os
cientistas. Ja entre os pesquisadores, observa-se
distanciamento entre estudo e enfrentamento,
com o social sendo constituido por demandas néo
integradas ao campo cientifico. Para que demandas
sociais encontrem fluxo no fazer cientifico,
sugere-se para crises futuras de satde publica a
multiplicacdo do nimero de perguntas da ciéncia
e amaior diversidade dos desenhos de pesquisa.
Palavras-chave: Epidemias, Zika Virus, Satde
Publica, Dissensos e disputas, Estudos Sociais de
Ciéncia e Tecnologia
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Abstract

More than four years after the Zika virus epidemic,
we are left with the task of investigating its
legacy. Here, we describe the impact of the
causal association between the Zika virus and
the abnormalities seen in fetuses, a search that
marked the scientific and press agenda at the
time. By using the Social Studies of Science and
Technology, which establishes the scientific fact
as co-produced by science and society, we carried
out 17 semi-structured interviews between
scientists, managers, health professionals and
families of the children in eight Brazilian cities.
We observed that causality had a partial and
dubious impact on the organization of services -
with the overlap between surveillance and care
initially generating asymmetries in the Brazilian
Unified Health System. Between families and
health professionals, there are demands for
research on interventions and care, considered
as not being prioritized among scientists. Among
the researchers, we notice a gap between study
and coping, with the social being constituted by
demands that are not integrated into the scientific
field. For future public health crises, we point to
multiplying the number of research questions and
study designs, so that social demands find flow in
scientific doing.

Keywords: Epidemics, Zika Virus, Public Health,
Dissensus and disputes, Social Studies of Science
and Technology

Introducao

No Brasil, o virus Zika mobilizou a comunidade
cientifica desde sua identificacdo no territério,
em abril de 2015; e, principalmente, quando foi
creditado como responsavel -pelas alteracdes do
sistema nervoso observadas em bebés em novembro
daquele ano, com a caracteristica principal sendo a
microcefalia - diminui¢&do do perimetro cefalico -
(ou “cabecga pequena”, como referido popularmente
no momento) (Oliveira, 2021), aspecto caracterizado
por desenvolvimento considerado inadequado do
cérebro (Zika, 2019). No periodo analisado, arelacdo
causal entre o Zika e essas alteracdes em fetos e
bebés foi divulgada pelo governo brasileiro com
evidéncias preliminares - como a coincidéncia entre
os primeiros meses de gestacdo e de maior circulacdo
do Zika no Nordeste do pais, bem como a presenca
do virus no liquido amnidtico em duas gestantes e
em um natimorto (Brasil, 2015).

Com o tempo, a relacdo causal entre o virus
Zika e a condigdo observada foi consolidada na
ciéncia por testes in vitro em animais, bem como
por estudos de caso-controle e de coorte (Aradjo
et al., 2018; Brasil et al., 2016; Cugola et al., 2016).
Também o espectro do desfecho ficou mais complexo
que a microcefalia, com alterac¢des variadas no
que posteriormente resultou na descricdo da
Sindrome Congénita, associada a infecgdo pelo
Virus Zika (SCZ)'. Passado o periodo mais critico
da emergéncia, ainda assim o envolvimento de
um arbovirus em alteracdes congénitas levou a
Fundacdo Oswaldo Cruz a caracterizar o periodo
como uma das “maiores emergéncias de saude
publica da histéria do Brasil” (Zika, 2019).

Apesar da importancia da relacdo causal,
o periodo também foi marcado por varios outros
fendmenos relevantes para a investigacado cientifica.
O intuito deste artigo é explorar o impacto dessa
relacdo para os envolvidos na epidemia, por meio de
analise qualitativa. Mais precisamente, investiga-se
a centralidade, dada a relacdo causal na agenda
cientifica e aponta-se para a menor prioridade dada
para estudos de intervencdo. Sdo entrevistados,
assim, cientistas que estiveram a frente do

1 Adescricdo da SCZ constana Classificagdo Internacional de Doengas (CID 10), com c6digo de P35.4, conforme nota técnica do Ministério

da Satde: <http://plataforma.saude.gov.br/anomalias-congenitas/nota-tecnica-17-2022.pdf>. Acesso em: 16 set. 2022.
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estabelecimento da relacdo de causalidade em
instituicdes de pesquisa (principalmente sanitaristas,
epidemiologistas e virologistas), mas também
profissionais de satde e familias dos bebés afetados
pela epidemia na época. Para isso, temos como marco
teorico os Estudos Sociais de Ciéncia, Tecnologia e
Sociedade (ESCT), area que entende o fato cientifico
como uma coproducdo entre ciéncia e sociedade -
o que significa conceber a epidemia de Zika n&o s6
pelos estudos cientificos, mas pela atuacéo e escolha
dos envolvidos.

Cabe frisar que ndo se trata de um estudo de
percepcdo, mas uma investigacdo que concebe a
ciéncia como formada por diversos elementos,
o que inclui humanos, ndo humanos, discursos e a
priorizacdo de determinadas perspectivas; por essa
razdo, a ciéncia torna-se também um fato politico.
Como ciéncia, entende-se a pesquisa cientifica feita
durante a epidemia de Zika, com centralidade na
atuacdo de laboratérios de virologia e desenhos de
estudo epidemiolégicos, bem como foco na tentativa
do estabelecimento da relacdo de causalidade
entre o Zika e as alteracdes em bebés observadas
em 2015. O objetivo aqui € inserir essa ciéncia na
sociedade, o que ndo lhe atribui demérito, tampouco
a énfase dada para o aspecto social da constituicéo
do fato cientifico instala nela uma dentncia ou um
problema a serresolvido. Tal destaque tem o intuito
de enfatizar que o resultado de uma investigacéo
cientifica é um emaranhado de diferentes elementos,
e ndo uma materialidade ou verdade que resiste a
temporalidades ou cujo impacto social se justifica
por simesmo (Latour, 1994; Latour; Woolgar, 1997).

Entende-se que a pesquisa feita durante a
epidemia esta inserida na coletividade e deve
partilhar problemas e perguntas, constituindo
um mundo comum. Tal problematica do campo da
ESCT é colocada porque nédo é raro que a ciéncia
constitua-se como um mundo a parte, com problemas
que concernem mais ao campo cientifico do que
a sociedade como um todo (Callon, 1986; Felt,
2017; Jasanoff, 2004; Latour, 2012; Sismondo,
2010). Isso ja foi muito problematizado por um
autor ndo pertencente ao campo das ESCT, Pierre
Bourdieu, para quem o campo cientifico possui
microcosmos relativamente auténomos, capazes
de refratar questdes externas. Dependendo do

capital cientifico dos pesquisadores e das instituicdes
as quais pertencem, argumenta o autor, determinados
agentes podem pautar quais topicos mais importam
naciéncia (Bourdieu, 2004). Diante dessa perspectiva,
uma das questdes dessa investigacdo - no que tange
ao desfecho complexo observado em bebés na
época - é a centralidade dada a investigacdo para
a causalidade, prioridade para a ciéncia, e também
da unicausalidade, uma vez que se procurava
por um agente etiol6gico que fosse responsavel
pelo desfecho.

A ideia de unicausalidade na satde tem uma
histéria confundida com a microbiologia. Acdes
nesse campo se orientam por doencas especificas,
com causas também especificas - efeito de uma
racionalidade resultante da importancia dada a
procura da causa biolégica desenvolvida a partir
do século XIX (Czeresnia; Maciel; Oviedo, 2013).
Nas formas classicas de se pensar a causalidade
na filosofia da ciéncia, por exemplo, a perspectiva
é multicausal. Se retomarmos Aristoteles (1984),
a causa era multifacetada, recebia varios nomes,
endo tinha o pressuposto de uma narrativa universal.
Pensava-se em causa formal, causa material, causa
eficiente e causa final. Essa narrativa de varias
causas juntava desde a origem do objeto até sua
finalidade e tinha em suas variadas definicdes o
objetivo de explicar fenémenos em sua completude.
Tais perspectivas variadas, contudo, foram
sendo perdidas com o afastamento da ciéncia da
metafisica. A ciéncia, desde o século XVI, investiu
num empreendimento de se separar das grandes
explica¢des, limitando-se a objetos restritos - mas
observa-se que néo se abriu méo de um efeito de
totalidade, em que a ideia de racionalidade se
confunde com a compreensdo de movimentos
constantes observados (Novello, 2010).

Para alguns autores, ha algo de elementarmente
reducionistana ciéncia, porque a explicacdo cientifica
tem como intuito a producdo de familiaridades,
de modo que seu efeito seja reduzir o que €
desconhecido, ndo necessariamente provendo
explicac¢des (Salmon et al, 1999). Outro ponto é que
a ciéncia, ao tradicionalmente intentar afastar-se
de valores sociais, optando por uma perspectiva
neutra, também pode ter reduzido a sua capacidade
de explicacdo - na medida em que, na tentativa de
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purificacdo dos dados, acaba por selecionar micro
contextos (Lacey, 20009).

Ja no final dos anos 1970, Bunge (1979) em um
famoso livro sobre causalidade, descrevia como
a categoria tinha uma dimensdo ontolégica e
epistemolégica. Para chegar a essa proposicéo,
o autor parte do debate antigo da filosofia da ciéncia
(apartir de Locke, Hume e Kant) sobre a causalidade
ndo ser um fato observavel, mas uma categoria da
razdo: “uma construcdo mental”. Para esses fil6sofos,
ndo é empiricamente observavel que uma causa
produza efeito, mas que algo chamado de causa
seja associado a um efeito de forma invariavel.
Discordando dessa posic&o, Bunge propde que aideia
de causalidade ndo seja vista por meio de categorias
dicotomicas (como um fato em si ou como construcéo
mental): a descricdo de uma relacdo causal tem um
estatuto epistemoldgico e ontolégico e, portanto,
€ ontoepistemolégica. Trata-se de um construto
com lastro na realidade. Hd uma interdependéncia
da ideia de causalidade com fenémenos empiricos,
mesmo podendo-se descrever apenas umarealidade
aproximavel (Bunge, 1979).

Outros autores ressaltam que a causalidade
tem um aspecto funcionalista. Por meio da relagédo
causal, afirmam querer saber se um problema
pode ser previsto ou ndo, bem como qual o risco
de ele ser persistente. A causa também é uma via
de explicacdo dos fendmenos, ndo s6 do passado,
mas do que porventura pode ocorrer, de tal modo que
€ por meio da descricdo da causa que podemos saber
o que pode ser feito a respeito do problema (Illari;
Russo, 2014). Assim, a busca pela causa diante do
complexo desfecho em bebés, observado em 2015,
mostra a necessidade da perspectiva cientifica de
impor ordem ao caos da doenca, com o pressuposto
dabusca por um curso de acdo que possa ser efetivo
em meio a direcionamentos diversos.

Contudo, a escolha de fazer uma relagéo causal
pelabusca de um agente etiol6gico implica custos e
compromete o entendimento de condi¢des complexas
do ponto de vista social e biomédico (Singer; Clair,
2003). Cabe, assim, que a comunidade cientifica
esteja consciente dos custos envolvidos - uma
avaliacdo que é também social e interdisciplinar;
e, para esse ponto, essa pesquisa pretende fazer
uma contribuicdo.

Metodos

Com base nos Estudos Sociais de Ciéncia e
Tecnologia, a pesquisa apresentada aqui € parte de
investigacdo feita para pesquisa de doutorado aprovada
pelo Conep (Comité Nacional de Etica em Pesquisa),
com processo de nimero 01208718.9.0000.542
(Oliveira, 2021). A investigacdo consistiu em
coletar relatos variados e materialidades sobre
a associacgdo causal entre o Zika e o desfecho
da SCZ, sem estabilizar atores, no sentido de que,
independente da especialidade ou profiss&o, todos os
que estiveram associados a epidemia - com ac¢des de
impacto sobre o seu curso - tenham uma experiéncia
posicionada acerca do tema, além de abordagem
consistente com os ESCT (Latour, 1994, 2012; Latour;
Woolgar, 1997). Na pratica, utiliza-se uma variedade
de abordagens para seguir o rastro da causalidade,
com o cuidado de ndo retirar da amostra sujeitos que
possam contribuir com uma experiéncia - sejam eles
humanos oundo humanos, cientistas ou pessoas de
fora da ciéncia profissional. Alguns apontamentos
colocados aqui dialogam com etnografias escritas
sobre o tema, em que embates com a prioridade da
ciéncia e de familiares foram observados (Scott,
2020; Simdes, 2022). Assim, na pesquisa para o
doutorado, foramrealizadas observacgdes, pesquisas
em documentos oficiais e artigos cientificos, além
de 50 entrevistas semiestruturadas realizadas
em 2019 em oito estados brasileiros, sdo eles:
Bahia (Salvador), Brasilia (Distrito Federal), Para
(Ananindeua e Belém), Paraiba (Campina Grande),
Pernambuco (Recife), Rio de Janeiro (Rio de Janeiro),
Rio Grande do Norte (Natal) e Sdo Paulo (Jundiai,
S&do Paulo, e Campinas).

A etapa apresentada aqui é uma selecdo dessa
investigacdo integral, com 17 depoimentos dos
entrevistados sobre a associacdo causal e arelevancia
social dessa instituicéo, a partir da metodologia
da histoéria oral, que tem o seu uso justificado
para apresentar fatos histéricos nédo registrados,
em documentacdes feitas a partir de entrevistas com
sujeitos de um episédio comum (Lima, 2016; Queiroz,
1987). Especificamente neste estudo, registra-se
o impacto da relagdo causal e a experiéncia dos
individuos com esse processo. Como a sele¢do foi
feita com base em pesquisa prévia de mapeamento,
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a partir do marco teérico dos ESCT, a historia oral é
apresentada tendo em vista essa conex&o e também
os processos de estabilizacdo da ciéncia, bem como
das vozes e indagacdes que ficam pelo caminho.

Resultados

Ositens a seguir mostram entrevistas realizadas
com: 1) cientistas envolvidos em estudos que
intentavam descrever a relacdo de causalidade;
2) uma roda de conversa com familias de criancas
potencialmente afetadas com a SCZ; e 3) profissionais
de satde e profissional do Ministério da Saade com
envolvimento na gestdo da assisténcia. Os achados
foram selecionados de acordo com problematizagéo
feita a partir do impacto da pergunta de causalidade
e sua relevancia para o interesse puablico e para o
enfrentamento da epidemia.

Cientistas

Os pesquisadores entrevistados - e envolvidos em
estudos que tinham o objetivo de descrever a causa
das alteracdes em bebés observadas - entendem
que o impacto social da SCZ é muito maior que
a causalidade, mas tendem a separar o papel da
pesquisa da resolucdo do problema, que ficaria
a cargo de outros atores. Entre os cientistas
que tiveram pesquisas com foco na descricdo da
causalidade, ha relatos que colocam em xeque a
relevancia da pergunta causal para a geracdo que
estava enfrentando o problema. Um virologista de
uma das unidades da Fiocruz no Nordeste, envolvido
em estudos do estabelecimento da relagdo causal
entre o Zika virus e a SCZ, discorre sobre como a
causalidade tinha pouquissima relevancia pratica
para as familias que ja lidavam com as consequéncias
da epidemia.

Provar que Zika causa microcefalia, ok, mas pra
uma mde, qual o beneficio? Ela esta gravida, e for
microcefalico, o que elavai poder fazer? Ela vai ter
uma vida sacrificada, as mdes sdo muito novaa,
foiuma tragédia. A média de idade foi 19, tem mae
até de 13 (...) uma crianca tendo um filho cheio de
sequelas. (Entrevistado 1)

0 mesmo cientista da Fiocruz descrito acima
comenta que a ciéncia conseguiu “estudar sim”,
mas “enfrentarndo”. De acordo com ele, a constituicédo
de politicas efetivas que mitiguem o problema
ndo vieram na mesma velocidade que os estudos,
embora a ciéncia brasileira tenha demonstrado
autonomia na descri¢do da relacdo causal, ainda
mais quando comparada a de paises com mais
recursos para a pesquisa. Do mesmo modo, também
para o virologista cujos estudos, feitos na Bahia,
identificaram a presenca do virus no territorio, o Zika
“trouxe um impacto social muito grande”; impacto
esse que as pesquisas cientificas ndo conseguiram
dar conta.

Outro virologista, envolvido em estudos da
associacdo causal em uma universidade piblica
em S&do Paulo, problematiza o papel desse tipo de
pesquisa para o enfrentamento de uma epidemia.
0 pesquisador discorre sobre o foco na causalidade
que, a depender da situagdo, pode ser uma “farsa
argumentativa”. Referindo-se a epidemia de Zika,
ele cita um texto publicado na imprensa na época por
um famoso biélogo, que dissera que pouco poderia
ser feito sem que arelagdo causal fosse plenamente
estabelecida. “€u achei uma beasteira porque (...)
quando vocé tem a suspeita de algo, vocé tem que
assumirrisco total. Ease é o predicado mais ou menos
obvio da teoria do risco”. Para ele, a questdo sobre
a causalidade vem a reboque de intervencdes que
podem ser colocadas em curso. “Ndo ¢ necessario
saber a causalidade entre o Zika e a microcefalia
para tomar algumas atitudes”, continua.

Os relatos acima sdo uma amostra de que ha
ressalvas quanto a centralidade da pergunta da
relacdo causal para as diversas demandas em
curso na epidemia, mesmo entre cientistas com
envolvimento em estudos de laboratério com tal
objetivo. Cabe frisar que nenhum dos entrevistados
pontuou ser a pergunta causal irrelevante, mas que,
quando se tratava da multiplicidade de demandas
ocorridas no periodo, foram citados limites quanto
a capacidade da descricdo da causa mitigar tais
adversidades. Exemplifica-se: na medida em que a
descricdo da causa coloca que um arbovirus (o Zika)
estarelacionado ao desenvolvimento da SCZ, houve
dificuldades para a divulgac&o de informacdes sobre
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transmissdo sexual, resultando em impacto nas
medidas de prevencdo. Campanhas da época sdo
lembradas por pesquisadores entrevistados, como
por essa professora da Universidade Federal de
Pernambuco, que critica aspecto individualizante
de campanhas que, segundo ela, tendem a retornar
na totalidade o surto de arboviroses.

O Ministério entrou muito da coisa de prevengdo
individual. Vocé pega a propaganda do Ministério
da época ¢ assim: “Sabado ¢ dia de faxina”. Al a
outra era assim: “Se ele ¢ um mosquito, ele ndo pode
viver”, uma coida assim. A a outra era, nem lembro,
mas era nessa direcdo, mas essa sumiu. Af tinha
outra que era assim: “0O mosquito ndo pode ser maior
ou mais forte que uma nagdo”. € o foco era o tal do
repelente. (Entrevistado 4)

Outraressalva quanto a centralidade da pergunta
causal na epidemia era o fato de tal questdo apontar
para o futuro em que poderia se desenvolver uma
vacina; fato que pelo menos até 2022 nédo havia
ocorrido. Enquanto se sabe que ndo ha garantias
para o desenvolvimento de um imunizante em
todas as condicdes, questiona-se o volume de
recursos destinados para o desenvolvimento
de um imunizante. Para pesquisadora na Paraiba,
ndo € culpa dos pesquisadores que mais estudos
tém por foco a questdo da causa. Segundo ela,
nédo ha verba para testar métodos eficazes na
assisténcia, e o financiamento liberado teve por
foco a caracterizacdo da doenca.

Na esteira dessa questdo, outra reflexdo citada
em entrevistas era o fato de que, uma vez descrita
adoencaearelacdodo Zika com o desfecho da SCZ,
era como se o problema tivesse desaparecido. Para
a pesquisadora da Paraiba ja citada, cada cientista
chegavano territério para fazer pesquisa de acordo
com seu enfoque e o problema das familias nédo era
realmente objeto. Segundo ela, ha poucos estudos
sobre intervencdes assistenciais porque ha quase
nenhum olhar para perguntas de fora do meio
cientifico, além de poucos recursos disponiveis para
esse tipo de desenho de estudo. Por esse motivo,

no caso do Zika, discorre a pesquisadora, protocolos
foram “copiados” de outras condi¢des para aumento
da qualidade de vida e tratamento, portanto havia a
necessidade de estudos especificos para a condicao.

Criancas com condi¢des associadas a SCZ
chegam a tomar nove medicacdes diferentes e ndo
se sabe exatamente qual substancia ou conjunto de
medicagdes sdo mais efetivos, relata a pesquisadora.
Do mesmo modo, foi feito o kit de estimulacdo
precoce - materiais distribuidos na atencdo basica
que poderiam conter colchonetes, bolas, rolos e
brinquedos, com o intuito de contribuir para o
desenvolvimento de criancas afetadas pela SCZ? -,
mas sua eficacia ndo foi medida ou avaliada.

O impacto da epidemia de Zika ainda recai sobre
familiares de criancas afetadas, principalmente a
figura maternaresponsavel pelo cuidado — aspecto
problematizado por alguns cientistas. Para além das
causas, ha as consequéncias, salienta pesquisador
da Fiocruz da Bahia. No contexto do Zika, ele cita
um estudo que demonstrou que mées de criancas
com deficiéncia tém taxa de mortalidade superior
as demais. “Isso quer dizer que a energia que a mae
gasta para tratar essa crianca de alguma forma
reduz a sua prépria vida”. Ele alerta que ha uma
gama de questdes e de problemas, muitas vezes
indiretos, que ainda precisam ser estudados no
contexto da epidemia de Zika, com necessidade de
um grande conjunto de dados e de muitos olhares
para a compreenséo.

As familias

“Quando ele nasceu com os pés tortos e os
bracinhos tortos, eu perguntei: doutora, por que
ele esta desse jeito?”, relata uma das mées emroda
de conversa com 13 mées feita em casa de apoio em
Campina Grande, na Paraiba, em 2019. Segundo
amde, amédicarespondeu que estava tudo normal
e 0 que ela observava se devia ao fato do bebé ter
acabado de nascer; depois, “tudo se ajeitava”.
Ela foi para o quarto; e, no dia seguinte, avisou que
as maos e os pés dos bebés continuavam tortos.
“Ela disse: ta certo mée. Foi quando eu lembrei que

2 O uso do kit no contexto da epidemia de Zika, bem como seu contetdo, foi regulamentado pela Portaria n°3.502, de 19 de dezembro de

2017. Disponivel em: <https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prt3502_22_12_2017.html>. Acesso em: 21 set. 2022.
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eu tive Zika, com dois meses de gestacdo, eu nem
sabia que eu estava gravida”. O relato demonstra
a dificuldade das familias em obter informacdes
sobre o que estava acontecendo face ao surto de
alteracdes em bebés ocorridos em 2015 e 2016 no
Brasil. Enquanto cientistas tentavam compreender
o repentino aumento observado nos servicos -
em busca de uma causa para o ocorrido -, muitas
maes recebiam informacdes desencontradas sobre o
que acontecia de fato. Tais conflitos de informacées
ou com fluxos mediados pela imprensa também
foram observados em outros trabalhos, como Diniz
(2016) e Simdes (2022).

A sensacdo demonstrada por essa mae, de que
as perguntas que tinha ndo eram respondidas,
foi compartilhada por outras na roda de conversa
feita em 2019. Segundo os relatos, o fluxo de
informacdes cientificas até elas era demorado,
ou mediado pelo que saia na midia, e ndo por
profissionais de satide aos quais eram vinculadas ou
dos estudos cientificos que participavam. Conforme
a relacdo causal ia sendo divulgada na imprensa,
a ansiedade das mées aumentava e a necessidade
de ter um teste que mostrasse que, de fato, era Zika,
aumentava. Aquelas que participaram de mutirdes
organizados por pesquisadores e profissionais
de satde, para que o diagnéstico dos bebés fosse
fechado, reclamaram da falta de retorno dos testes
que poderiam dizer se as alteracdes que viam nos
seus filhos teve, de fato, o Zika virus como causa.

Uma avé de um casal de gémeos lamenta que
“perdeu tempo confiando” em médicos. Ela menciona
ter ficado sabendo do Zika por uma mulher do
“postinho”. Ao questionar os médicos sobre o
que ouvira no posto de saide e na imprensa, eles
teriam dito que com gémeos seria diferente. “Eles
40 adiavam e eu queria que indicasse para outro
easpecialista, que era neurologista”. O relato dela
aponta que médicos minimizavam as alteracdes
observadas, frisando que ela ndo se preocupasse,
até quando ela viu uma reportagem na televisdo
sobre os efeitos que observava nos netos, reclamou
da falta de acompanhamento e ameacou néo
mais comparecer nas consultas. “Foi quando uma
assistente social bateu na minha porta”.

Uma das mées entrevistadas na Paraibarelembra
que ouviu de médicos que o problema do filho existia

porque ela tinha comecado a tomar acido félico
tardiamente durante a gravidez: “disseram que era
uma formagdo que era necessdrio para a coluna; daf,
a microcefalia”. Outra menciona que teve alergia e
febre alta, mas nédo tem a confirmacéo laboratorial
se foi Zika: “quando eu fui fazer o ultrassom aos
9 meses para saber se ele estava na posicdo, a médica
me disse que ele parecia um menininho de 6 meses,
mas ndo me disse o que era.”

Ao mesmo tempo em que familias relatam
ansiedade por informacdes e para o retorno dos testes
que fizeram; do ponto de vista pratico, mencionam a
descoberta da causa como uma informacéo sem tanta
importancia para suas rotinas — embora a relacéo
causal tenha facilitado a entrada das criancas ao
sistema de satide e mediado acessos a beneficios sociais
(Oliveira, 2021). Na conversa realizada na Paraiba,
acausalidade e fatores associados a descricéo formal
dos casos, embora fossem relevantes para lidar com o
sistema de satde e outras demandas institucionais,
ndo eram tdo exigidas. Pois, no cotidiano, eram as
possibilidades de intervencéo e de cuidado que eram
mais demandadas. “€u nunca nem pesquisei o que é
microcefalia, as pessoas é que me dizem, eu ndo tenho
tempo pra is80”, disse uma das mées.

Profissionais da saude: O impacto na assisténcia

No Ministério da Satde, informar para as méaes
sobre o Zika sem ter nada a oferecer era uma questéo
colocada nos protocolos de assisténcia. “Por algum
tempo, a gente chegou a ser contra teste durante a
gestacdo”, diz profissional na gestéo da assisténcia
da pasta. A questdo era complicada, pondera
funcionaria, porque o pais nédo oferece a opg¢éo da
interrupcdo da gestacdo, o beneficio social era s6
para aquelas derenda muito baixa, e ndo paratodas,
ndo havia tratamento ou possibilidade de intervencéo,
apoio para o cuidador ou uma creche especializada,
nem nada a ser feito, além de esperar o nascimento.
“€ quase como um pesadelo, né?”, pondera. Para quem
estava na gestdo da assisténcia do ministério,
a relacdo com a causa e a centralidade dada a
questdo era menor, e mesmo com o envolvimento
do Zika nas altera¢des em bebés sendo atestado por
diversos estudos, ainda restaram muitas perguntas
no ano de 2019.
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Nao mudava muito, o meu problema estava posto,
independente da causa, né? Isso ndo quer dizer
qQue a gente ndo investiu em pesquisa para ter
mais certeza, né? Inclusive a gente tem algumas
pesquisas ainda em andamento que vdo nos trazer
mais... evidéncias. Naverdade, até hoje acho que todo
mundo que se envolveu nessa agenda tem muitas
perguntas, né? Por que mais no Nordeste? Por que
mais o Brasil, né? Acho que sdo perguntas que 380
incognitas. (Entrevistado 12)

Jana organizacdo dos servicos, a associacdo do
Zika, com as alteracdes observadas em bebés, teve
consequéncia imediata na gestdo do atendimento
de criancas com deficiéncia. Durante a situacdo
de emergéncia, pela quantidade de criancas
que chegavam e a necessidade de se chegar ao
diagnostico, foram criados servicos exclusivos para
a demanda do Zika, o que gerou assimetrias nos
servicos. Um hospital de referéncia em Salvador
organizou um ambulatério para acompanhar as
criancas que estavam com Sindrome Congénita
pelo Zika Virus. “A gente viu que elas estavam
tendo dificuldade de acessar os servicos”, diz
enfermeira entrevistada na Bahia. Foi uma iniciativa
multidisciplinar dos profissionais que ja atendiam.
0 ambulatorio na época tinha neuropediatra, infecto
pediatra, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
fonoaudié6loga, psicéloga, nutricionista, dentista
e odontélogo.

Adiferenciagdo nos servicos, com um ambulatoério
especifico para criancas potencialmente afetadas
pelo Zika, acabou gerando ressentimento e
reclamacdes daqueles pacientes que néo tinham
deficiéncia associada a uma causa especifica.
Pesquisadora da Universidade Federal da Bahia
que acompanha gestantes em coorte relembra que
ouviu relato emblematico de uma mé&e em servico
de reabilitacdo que “queria que o seu filho tivesse
tido Zika”. Do mesmo modo, coordenadora de
associacdo de mées em Recife lamenta que aqueles
que nédo se encaixavam na SCZ foram vitimas de um
“descarte” em algumas instituicdes, embora também
necessitassem do atendimento.

Acho terrivel um descarte. Parece que vocé ndo tem
mais uso. € quem tinha microcefalia também, mas

ndo era do Zika, ainda hoje ndo tem apoios, ndo tem
emergéncia. Se for de outro vetor, ou de outra causa,
vai para a fila como qualquer outra crianga (...) Ainda
hoje, quem ndo tem Zika, entra numa fila sem fim
para pessoas com deficiéncia. (Entrevistado 16)

Na Secretaria de Vigildncia de Pernambuco,
um profissional exprimiu que essa diferenca nos
servicos foi de fato um problema, porque os dados
da vigilancia comecaram a se misturar com os da
assisténcia, embora os servicos tivessem logicas
completamente diferentes. “Um caso notificado para
avigildncia é uma coisa, e para a assisténcia é outro
(..) e vocé comeca a formar uma rede para ess0.4
criangas, outras redes vao aparecer que também
precisam de apoio”. No Ministério da Satude, houve
percepgdo que, com a atencdo dada aos casos, estava
se criando uma “elite do Zika”, termo citado por
profissional da gestéo da assisténcia do Ministério
da Satde em Brasilia. O fato observado aqui também
foi problematizado por outros autores, que deram ao
fendmeno o nome de “prioridades entre prioridades”
(Scott, 2020). Com essa percepcdo, foi feito um
esforco de regionalizacdo dos servicos - tanto para
uma maior integracdo de diferentes casos, quanto
para que as mées conseguissem acessar o que era
necessario perto de suas residéncias. Era preciso
observar onde o virus circulava e fazer um esforco
ativo de pensar o fortalecimento do SUS, portanto
o trabalho teve de ser interdisciplinar, juntando
varias areas do Governo Federal. Profissional da
pasta admite ter sido um desafio pensar pesquisa,
assisténcia e vigilancia juntas. “Isso ¢ uma limitagdo
no ponto de vista da satide publica (...) acho que
a gente tem fragilidades na conformagdo desses
campos de conhecimento e isso reflete no nosso
processo de trabalho.”

No que concerne a relacdo da assisténcia com
a ciéncia, fisioterapeuta de hospital de referéncia
em Salvador levanta uma outra questdo, sobre o
conhecimento publicado nos artigos cientificos,
que ou ndo chega a ser aplicado na rotina dos
atendimentos ou tem sua aplicagdo dificultada depois
da implementacéo de alguns processos. Alteracdes
oftalmolégicas, vistas posteriormente, demoraram
a ser incluidas como critérios estabelecidos de
caso. Outra questdo néo tratada pela ciéncia é
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que o desfecho e desenvolvimento das criancas
divergem muito entre si. Ha desde as criancas que
“ndo mudam de postura e fica na que vocé colocou”
até as que andam e falam, continua o profissional.
Tal relato reforca reflexdes também relatadas por
cientistas em item anterior, sobre a falta de estudos
de intervencéo.

Discussao

Os depoimentos mostram a amplitude de
acontecimentos, fenémenos e perguntas que
ocorreram no periodo em que alteracdes do sistema
nervoso foram observadas em bebés e fetos no
Brasil. Tais questdes estdo além da pergunta de
causalidade e demandam também da ciéncia a
atencdo a outras questdes; entre elas, o foco em
estudos de intervencdo. Enquanto o campo cientifico
tem relativa autonomia para pressdes externas,
o que pode ser benéfico em alguns casos; para outros,
ha distanciamento do fendmeno e questdes postas
por sujeitos ndo diretamente ligados a ciéncia ou a
seus centros de producdo hegemoénica. Tal questédo
também foi apontada por outros trabalhos: uma
etnografia feita com familias em Recife se debrucou,
por exemplo, sobre a relacdo entre familias e a
biomedicina, com conclusdes que mostraram
demandas para que a crianca fosse vista como um
sujeito integrado em seu contexto (Simdes, 2022).

Como demonstrado, mesmo os cientistas
envolvidos na descri¢do da relagdo causal relatam
tal distanciamento entre o estudo que fazem e
o enfrentamento. Apesar da causalidade ser um
enfoque relevante para os cientistas - e também,
em alguns casos, para a sociedade -, a questdo néo
da conta de todo o fenémeno. A demanda por estudos
de intervencdo e para aqueles que apontem para uma
maior amplitude do desfecho, bem como uma maior
interlocugdo entre cientistas e familias afetadas e
suas necessidades, sdo questdes apontadas pela
investigacdo. Da mesma forma, mesmo que a
causalidade ndo tenha tido um impacto, pelo menos
até 2022, no sentido da producdo de uma vacina,
a pergunta causal tem consequéncias para além
de suas intencionalidades mais imediatas, como
demonstrado na consequéncia na organizac&o dos
servicos, com uma sobreposicdo entre vigilancia e

atendimento no inicio da epidemia - com prioridade
para o atendimento de criancas do Zika, gerando
assimetrias no Sistema Unico de Satde -, uma licio
que fica do Zika para futuras epidemias.

Observa-se nessa investigacdo como o campo
social ndo estd separado de materialidades e também
faz demandas cientificas — ndo ha uma sociedade
isolada da ciéncia com questdes que s6 a politica
pode lidar, também h4 demandas por investigacdes
do fazer cientifico. Tal fato exemplifica o que o
campo das ESCT tem ressaltado: o carater hibrido
das questdes contemporéneas (formadas por
conexdes sociais, coletivas, materiais, cientificas e
discursivas). Esse chamado, contudo, ndo tem feito
parte dos desenhos de pesquisa, os quais denotam
preferéncia por perguntas produzidas internamente
no campo cientifico, sem um dialogo mais amplo
com os demais atores envolvidos - de modo que eles
também sejam formuladores de perguntas e néo
somente objetos de investigacéo.

A pretensdo por uma narrativa causal pode
ser definida como a enunciacdo de que uma coisa
aconteceu de um modo e nédo de outro (Ryan, 1977).
Ou seja, ha um fator excludente, pois restringe o
fendmeno a um determinado conjunto de condicdes
que devem ser descritas a partir do que os cientistas
observam, pelo que elegem como hipétese, e pelas
constricdes metodolégicas do desenho de pesquisa.
Desse modo, é estabelecida a armadilha das relacdes
de causalidade, porque, se para exprimir uma
relacdo causal outros fendmenos séo excluidos, essa
relacdo puxa uma primazia para si que obscurece
outras possibilidades.

Tal carater hibrido e multifacetado das epidemias
levou a concepcédo do termo sindemia para descri¢édo
de crises complexas de saude publica, como a do
Zika virus. Com base em suas pesquisas com HIV,
o antrop6logo Merrill Singer (2003) prop6s o termo
sindémico para esse tipo de interacéo, que aponta
paraainterdependéncia de condicdes biomédicas e
sociais em um espaco relacional, ndo hierarquico e
sem distincGes temporais. A semelhanca do termo
epidemia e pandemia, o sufixo de sindemia vem do
grego “demos” (pessoas) e indica o espalhamento
de doengas ndo s6 por variados agentes etiolégicos
que interagem entre si, mas por condicdes de vida
e sociais que provocam o desfecho.
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Aaplicacdo do conceito de sindemia ao fenémeno
da epidemia de Zika virus foi proposta pelo proprio
antropé6logo que cunhou o termo (Singer, 2017).
Em artigo de 2017, Singer relata que o carater
complexo e ecolégico do ciclo do Aedes aegyptie as
evidéncias de coinfec¢des com outras arboviroses
caracterizam o Zika como uma sindemia. O fenémeno
€ explicado, segundo ele, por uma dindmica de satide
planetaria, que pensa também questdes globais
de clima e de producédo de pobreza. A proposta do
evento Zika como sindémico foi seguida também por
outros autores; dentre eles, brasileiros (Diderichsen;
Augusto; Perez, 2019).

Com a analise feita nesse trabalho, de fato
observa-se que o conceito de sindemia é aplicavel
a SCZ. Contudo, cabe problematizar com mais énfase
o impacto que a causalidade e a procura por agentes
etiol6gicos teve na epidemia de Zika. Na ideia de
epidemia, esta implicita a unicausalidade - um Ginico
agente etiolégico é associado ao desfecho -; esse
resultado, por sua vez, se difunde na medida do
espalhamento desse agente, e isso garante um
direcionamento simples para a solucédo do problema:
combatendo-se o virus, tem-se o fim da doenca.

Cientistas entendem o aspecto complexo e social
ligado ao desfecho da SCZ; contudo, a via adotada
pela ciéncia que privilegiou a causalidade para a
resolucdo do problema é a de encontrar o virus,
adotar medidas de prevencdo associadas ao seu ciclo
devida, e pesquisar uma vacina. Enquanto o conceito
de sindemia ajuda na problematizac&o da ideia de
unicausalidade de forma contundente - algo que ndo
foi observado entre os entrevistados associados ao
laboratorio, que tendem a descrever outros fatores
como secundarios a acdo do agente etiolégico -,
o conceito ndo substitui o efeito simbélico resolutivo
provocado pela ideia de epidemia, em que um
Gnico agente pode ser combatido de tal modo que o
problema seja resolvido. Em que pese alguns casos
em que essa ideia se aplique, ha que se considerar
0s casos em que ndo existe clareza e dialogo
com a sociedade.

Observa-se, na pandemia de covid-19, algumas
questdesreferentes a essa problematica, que podem
ser exploradas em estudos futuros. Enquanto
inicialmente a manifestacdo foi entendida como

uma sindrome gripal; depois, notou-se a extenséo
dos sintomas observados. Pacientes passaram a
relatar condi¢des persistentes apds o ciclo viral,
o que culminou na chamada “covid longa”, com mais
de 50 sintomas descritos (Lopez-Leon et al., 2021).
Hipotetiza-se que a ideia de unicausalidade, com o
virus sendo o responsavel por um conjunto tdo amplo
de sintomas em uma crise social extensa, pode ser
problematizada para um melhor manejo dessas
condicdes, bem como entende-se a necessidade
de uma descricdo que leve em consideracgdo a
complexidade do desfecho relatado.

Consideragoes finais

Por fim, considera-se necessaria a inclusio de
desenhos de pesquisa e de prioridades da ciéncia,
com a incorporacdo de perguntas que multipliquem
as possibilidades de acdo. As questdes que emanam
do meio social ndo sdo somente politicas ou da arena
dos cidaddos; como hibridas, sdo também cientificas.
Néo se trata de substituir uma questdo por outra,
ou de colocar a ciéncia em uma posicdo de vild em
meio a dicotomias, mas de pensar uma reforma
democratica de suas bases.
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