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A ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS:
DESAFIOS E NOVAS QUESTOES

Resumo

Nesse artigo, procura-se analisar os desafios e novas questoes origina-
das na aplicagao, em ciéncias humanas e sociais, dos dispositivos de
regulagdo ética na pesquisa com seres humanos. Em primeiro lugar,
problematiza-se a universalidade do termo ‘ética’ e suas consequén-
cias para a pesquisa; em segundo, contextualiza-se o debate sobre os
processos sob os quais a ciéncia constroéi os objetos do conhecimento
e ressaltam-se os fatores internos e externos envolvidos na produgao
dos fatos cientificos, tanto no momento de sua descoberta quanto no
de sua justificacao, aos quais se aplicam os procedimentos éticos; em
terceiro, exploram-se, através de algumas experiéncias de pesquisas
em ciéncias sociais, os limites e os impasses para seguir o protocolo
tal como concebido pela Comissdao Nacional de Etica em Pesquisa
(Conep). )
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THE ETHICS IN RESEARCH WITH HUMAN BEINGS: CHALLENGES
AND NEW ISSUES

Abstract

This article intends to analyze the challenges and new issues arising
from the application, to the fields of the human and social sciences,
of the federal regulations and resolutions in the ethics of research
with human beings. Firstly, it discusses the universality of the term
‘ethics’ and its consequences to research; Secondly, it contextualizes
the debate about the scientific processes under which the objects of
knowledge are constructed, by emphasizing the internal and external
factors involved in the production of scientific facts at the contexts
of discovery and justification, to which the ethical procedures are
applied; and thirdly, it explores, through some experiences in social
science research, the limits and obstacles posed by the protocols con-
ceived by a Brazilian task force, the National Commission of Ethics
in Research (Conep).
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LETHIQUE DANS LA RECHERCHE AUPRES D’ETRES HUMAINS:
DEFIS ET NOUVELLES QUESTIONS

Résumé

Larticle analyse les défis et les nouvelles questions soulevées par
I‘application, en sciences sociales et humaines, des dispositifs de ré-
gulation éthique dans la recherche aupres d’étres humains. D‘abord,
nous souléverons la question de I'universalité du terme “éthique” et
ses conséquences pour la recherche; par la suite, nous aborderons
les processus par lesquels les objets de connaissance sont construits,
mettant 1‘accent sur les facteurs impliqués dans la production de faits
scientifiques, tant au moment du “contexte de découverte” que lors du
“contexte de justification”, dans lequels les procédures éthiques sont
impliquées ; et, finalement, a travers des expériences de recherche
en sciences sociales, nous présenterons les limites et les obstacles
pour suivre le protocole tel que congu par la Commission Brésilienne
d’Ethique en Recherche (Conep).

Mots-clés: Sciences Humaines et Sociales; Ethique; Construction So-
ciale de la Science; Recherche Qualitative; Brésil.
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Marcia Grisotti

A ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS:
DESAFIOS E NOVAS QUESTOES

O debate sobre o tema da ética em pesquisa com seres hu-
manos no Brasil intensificou-se a partir do ano 2000. Nao é ob-
jetivo deste artigo analisar as condigoes de sua emergéncia no
pais, mas é provavel que um dos fatores tenha sido a pressao in-
ternacional, especialmente de organismos financiadores, sobre
as pesquisas multicéntricas realizadas no ambito de paises nos
quais a regulamentagao ja estava implantada. (O que, 1a tam-
bém, nao isenta de controvérsias quanto a sua aplicabilidade
nas ciéncias sociais). Porém, foi com a resolugao do Conselho
Nacional de Satide (CNS 196/1996) que o debate ganhou visibi-
lidade, forca e conflitos.

Tanto nos EUA, na década de 1980, quanto no Brasil, o cam-
po desse debate emergiu controverso, quanto a adequagao, per-
tinéncia e aplicabilidade nas areas da ciéncia que utilizam ou-
tros métodos e técnicas de coleta de dados, diferentes do campo
da biomedicina; especialmente as pesquisas qualitativas das
ciéncias humanas e sociais, em particular aquelas que utilizam
técnicas de entrevistas ou registros etnograficos (DINIZ, 2008).

Nesse artigo, como se verd, ndo estd em jogo a recusa na sub-
missao de projetos as discussoes éticas da pesquisa, nem a eli- >
minacdo ou diminuigao da importancia do debate sobre a ma W <@
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dulenta, através da fabricagao, falsificagdo ou plégio de dados (KOO-
CHER, et al, 2010). Mas, ao contrario, mostrar os limites e as consequ-
éncias, para a investigagdo em ciéncias sociais, quando um conselho
define que o modelo de protegao dos sujeitos envolvidos na investiga-
¢do biomédica sera o modelo a ser submetido e chancelado por todas
as outras formas de investigacao envolvendo sujeitos humanos; quan-
do o tramite formal (ou burocrético) no interior de uma “plataforma
online” passa a ser o ponto de partida da pesquisa, relegando a um
segundo plano as contingéncias do processo de investigagao, proprias
a negociagao substantiva e a construgao de relagoes de confianga com
os sujeitos da pesquisa, para a entrada no campo; quando ha uma
relutancia em aceitar as especificidades historicamente constituidas
quanto ao método e as técnicas de investigagdo das ciéncias huma-
nas e sociais; quando, lembra Joao Arriscado Nunes (NUNES, 2011),
ha uma tendéncia para a invocagao de principios éticos evoluir para
uma judicializagao das relagoes entre investigadores e sujeitos do es-
tudo, inviabilizando a pesquisa social.

Sobretudo, trata-se aqui de mostrar que os dispositivos aplicados
a comunidade cientifica brasileira pela “Comissao Nacional de Etica
em Pesquisa” (Conep), por si s6, ndo garantem a condugdo responsa-
vel da pesquisa, nem a prevengao da divulgacao e disseminagao de
dados invalidos; e menos ainda minimizam o enorme desafio, a ser
contornado, entre aquilo que os cientistas descobrem ou sabem e o
que se torna publico na sociedade contemporanea, marcada pelo tra-
fego global e intermitente de informacdes de todos os tipos e fontes
sobre os resultados das pesquisas cientificas.

A resolugdo da Conep nao garante, necessariamente, a conduta
ética, porque ninguém se torna ético por meio de um dispositivo ba-
seado em lei. A conduta ética em todas as profissoes, e dos cientistas

1 As palavras de cautela emitidas por Nunes, na publicagdo da Associagao
Portuguesa de Sociologia, nos remetem as reflexdes sobre a ética da investigagao
social, no texto de Manuel Carlos Silva e Fernando Bessa Ribeiro sobre trabalho
sexual ao norte de Portugal. (Ver artigo nesse dossié, nota dos Editores, Jeolas e
Castro Santos).
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sociais, em particular, é atingida através do agenciamento de situa-
¢Oes, processos e relacbes que vao muito além do preenchimento de
informacoes sobre o que se quer e sobre como investigar.

A disputa colocada em torno da regulagdo dos procedimentos éti-
cos da pesquisa cientifica com seres humanos, e mais precisamen-
te, o impasse colocado pela resposta da Conep em relagao a minuta
apresentada pelo grupo de trabalho em Ciéncias Humanas e Sociais
(CHS), retoma antigas dicotomias. Em debate, como delimitar o es-
copo da pesquisa social: local/global, estruturas/individuos, parcia-
lidade/generalidade, sujeito/objeto, estrutura/individuo, cultura/
natureza, complexidade/reducionismo (generalidade/parcialidade);
o papel da objetividade na pesquisa cientifica; as antigas polémicas
em historia, filosofia e sociologia da ciéncia, especialmente entre os
defensores de um método universal de ciéncia e os defensores das
especificidades de uma “ciéncia da cultura” (WEBER, 1922), segundo
qual a construcao dos conceitos depende do modo como se propoem
os problemas e do contexto de sua aplicagao, e que a relagdo entre o
conceito e o concebido comporta, nas ciéncias da cultura, o caréter
transitorio de qualquer destas sinteses. Esse ponto de vista foi pos-
teriormente reelaborado por outras abordagens sécio-antropoldgicas,
entre elas, as que discutem questoes fundamentais tanto internas a
ciéncia — sobre como o conhecimento é produzido, ou “performado”
(LATOUR, WOOLGAR, 1991; CALLON, 1986) — quanto fora dela, no
que tange a divulgacao e percepgao publica.

Neste artigo, procura-se analisar os desafios e novas questoes ori-
ginadas na regulagdo ética na pesquisa com “seres humanos” pelas
ciéncias humanas e sociais. Apresenta-se, em primeiro lugar, uma
relativizagao do termo ‘ética’, em oposicdo a um suposto carater uni-
versal desse termo; em segundo, contextualiza-se o debate dos pro-
cessos sob os quais a ciéncia constréi os objetos do conhecimento;
e, terceiro, através de algumas experiéncias de pesquisa em ciéncias
sociais, indicam-se os limites e impasses criados pelos protocolos em
vigor, tal como concebidos pela Conep.
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O problema da universalidade do termo ‘ética’

O problema inicial decorre da prépria alusao ao conceito de ética.
Assim como, por exemplo, os termos ‘desenvolvimento sustentavel’ e
‘humanizacao’, o termo ‘ética’ induz a correlagao de algo desejavel e
bom. Quem objeta que o tratamento de satide nao deva ser humaniza-
do; que o desenvolvimento ndo deva ser sustentavel e que a pesquisa
nao seja pautada por pressupostos éticos? Porém, o significado apa-
rentemente universal desses conceitos oculta ou dissimula as diver-
sas possibilidades (muitas vezes, contraditorias) de seu uso: a huma-
nizagao também pode ser utilizada como um discurso (dos planos de
saide e hospitais privados) para minimizar o custo de intervencgoes
tecnolégicas caras; a sustentabilidade pode ser utilizada como um
discurso para deslocar projetos de desenvolvimento nao sustentaveis
para outras regioes do mundo onde esse principio nao esté presente,
ou para transfigurar o discurso de empresas ou instituigoes; a ética
pode ser utilizada como um discurso para selecionar ou discriminar
individuos ou grupos sociais.

Roberto Romano (2002, p. 98) cita o exemplo do antissemitismo,
“como uma forma de comportamento presa ao conjunto de valores
surgidos na Idade Média, a partir de equivocos doutrinéarios, histori-
cos, religiosos”, que unindo-se, no século XIX, “as doutrinas supos-
tamente cientificas, de cunho racista, e espalhadas por meio da im-
prensa, universidades e livros, tornaram-se uma forma “espontdnea”
de pensar entre largas camadas da populagdo”. Essa era a “ética” de
um periodo histérico, cujas aspas nao seriam aceitas naquele tempo.
Nesse contexto, “o nazismo vem coroar um costume plenamente éti-
co, mas hediondo e imoral, ja que sapa a consciéncia moral que exige
a unidade do ser humano: judeus, drabes ou negros, todos integram
o ser humano”.

Entao, um primeiro ajuste no debate reside na relativizagao do ter-
mo ética, retirando dele a autoridade do saber competente, a ponto
de impor uma pratica, presumivelmente ética, acima das particulari-
dades daqueles que advogam a conduta ética, sob outras formas de
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sustenta-la e garanti-la. A pretensao de objetividade implicita no dis-
curso de defesa do modelo?* se ampara no juizo moral da ética, na sua
identificagao como algo bom, positivo e desejavel, o que é problematico,
pois representa, erroneamente, que aqueles que questionam o modelo,
ou que discordam de seus fundamentos, estejam recusando-se aos im-
perativos éticos da pesquisa cientifica, enquanto aqueles que submetem-
-se ao protocolo da Conep e sao por ele aprovados, tem seu processo de
coleta de dados e seus resultados reconhecidos e justificados.

Como todo conceito, o termo ética é uma construcao social, cujos
principios norteadores e praticas decorrentes sdo sustentados de
acordo com o espirito (ou caracteristicas socioculturais) de lugares e
épocas diferentes. Nunes (2011, p. 172) relembra Didier Fassin (2006)
para quem a ética “era considerada como uma virtude incorporada
pelos investigadores, ndo como um conjunto de enunciados norma-
tivos ou uma forma de regulacado ‘externa’ da investigacdo”. Fassin
(2006), ha quase dez anos, alertava para o fim da etnografia, como
“collateral damage” — os termos sao perfeitos — resultante de regula-
goOes éticas injustificaveis.

Como a ciéncia constréi os objetos do conhecimento

Como enfatizam Latour e Woolgar (1997), bem como fez Bour-
dieu (1989) e antes deles Kuhn (1970), a ciéncia e a tecnologia sao
processos sécio-histéricos e a significagdo ou a justificacao de seus
argumentos esta ligada a um conjunto de interesses e de posigoes,
muitas vezes ambivalentes, configuradas no campo cientifico. Esse
fato nos permite compreender porque muitas descobertas na histé-
ria da ciéncia foram possiveis, mesmo que eticamente questionaveis.
Isso porque a produgao dos fatos cientificos envolve fatores internos
e externos ao campo cientifico, tanto no momento de sua descoberta

2 Conforme a carta da Conep em resposta a minuta do grupo de trabalho em
ciéncias humanas e sociais, GT-CHS. Disponivel em: http://www.sbsociologia.
com.br/home/userfiles/file/150205%20CONEP%20Carta%20sobre%20Res%20
CHS2.pdf
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quanto no de sua justificagdo, aos quais se aplicam procedimentos
éticos muito além daqueles contidos em protocolos como da Conep.

Max Weber (1922, 1979) contribuiu na formulagdo do método
de pesquisa em ciéncias sociais ao apontar a distancia entre a reali-
dade e o conceito produzido sobre ela, e continua fundamental ao
trabalho de pesquisa dos autores contemporaneos. Pierre Bourdieu
(1989) sugere que a produgao cientifica se guie enquanto um pro-
cesso permanente de criticas, enquanto um processo de construgao
do objeto nao-acabado, marcado por sucessivos retoques, corregoes,
emendas: “Atencao aos pormenores de procedimento da pesquisa (...)
podera por-vos de prevencao contra o fetichismo dos conceitos e de
teoria”. Sua preocupagdo com a nogao de “campo” da pesquisa, que
auxilia o modo de construgdo do objeto e orienta as opgoes praticas
de pesquisa, “funciona como um sinal que lembra o que ha que fa-
zer, a saber, verificar que objeto em questdo nao esta isolado de um
conjunto de relagoes de que retira o essencial das suas propriedades”.
(BOURDIEU, 1989 p. 27).

A producao do conhecimento é um empreendimento ambivalen-
te, incerto e, muitas vezes, cadtico (MOL, 2002). As grandes desco-
bertas cientificas, na maior parte dos casos, nao ocorreram em fun-
¢do de um projeto de pesquisa delimitado, mas envolveram o acaso.
Por exemplo, em La maladie de Chagas, Frangois Delaporte (1999)
mostra que as versoes historicas apresentadas para a descoberta da
doenca de Chagas ocultaram a ideia segundo a qual Chagas tinha,
finalmente, achado uma doenga que ele, de inicio, ndo procurara.
Delaporte analisa os aspectos politicos e culturais que impulsiona-
ram a ocultagao dos fatos, entre eles, a necessidade de mostrar que o
Instituto de Manguinhos, no Rio de Janeiro daquela época, propicia-
va as condigOes necessérias para a descoberta, por apresentar uma
situagdo favoréavel para o desenvolvimento da produgédo de conheci-
mento cientifico no Brasil:

Cruz a tout de suite apergu les avantages qu'une telle décou-

verte pouvait procurer a I'Institut. Celui-ci assurait une triple
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fonction: la professionalisation de la médicine brésilienne, le
développmentd’une recherche tournée vers I'élucidation des
pathologies nationales et la mise en place d’'une politique de
santé publique. Or, annoncer que la trypanosomiase américaine
avait été pressentie sur la base d'une trouvaille occasionnelle,
c’elit été priver la jeune médicine brésilienne, I'Institut Oswal-
do Cruz et le nouvel ordre hygiéniste d'un atout de premier
plan. (DELAPORTE, 1999, p. 64).

Au moment ou le jeune médicins’imposait comme le succes-
seur de Cruz, il fallait écarter la version si compromettante de
la collaboration. D’otu ces histoires transfigurées qui occultérent
I'erreur dont il avait fallu s’affranchir et le hasard dont il avait
fallu tirer parti. Le maitre et le disciples’efforcerent de faire pré-
valoir les droits de la logique sur la logique de I'histoire. (DELA-
PORTE, 1999, p.55)

Delaporte nao pretende negar o trabalho de Carlos Chagas (embora
tenha construido inicialmente uma doenca falsa, foi Chagas o cria-
dor das condicoes que possibilitaram a descoberta), mas colocar em
evidéncia as razoes extra cientificas para a ocultagao dos erros e aca-
sos e para as transfiguracgoes histéricas no processo deconstituigdo da
doenca de Chagas no Brasil; assim como questionava um mito epis-
temolégico, mostrando como a ciéncia pode avangar a partir do regis-
tro de erros e acasos. Os processos que envolvem a pesquisa tém de
supor o direito de errar, pois como lembrava Roberto Romano (2002,
p. 106): “se vocé nao tem o direito de errar, vocé nao tem ciéncia.
Sempre que vocé tem um processo de infalibilidade de resultados ou
de pressupostos vocé tem uma seita religiosa, politica ou ideolégica”.

A importancia dos instrumentos e da influéncia dos conhecimen-
tos incorporados, assim como a forma como a pesquisa se organiza ao
redor de normas ou de convencgdes que regulam o seu trabalho, im-
pulsionou uma série de estudos sobre o papel da organizagao social
da atividade de pesquisa para favorecer ou entravar o livre exercicio
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da produgao do conhecimento. A perspectiva aberta por Robert K.
Merton (1949) sobre a analise das estruturas (e instituigoes) sociais
destinadas a descrever a articulagao de valores, regras e normas que
guiam os cientistas nas suas atividades cotidianas, aliando-se as contri-
buigoes neokantianas sobre os sistemas de pensamento (nas bases epis-
temoldgicas que condicionam a observagao e interpretagao), mobilizou
todo um conjunto de pesquisas posteriores (por exemplo, LATOUR e
WOOLGAR, 1997; BOURDIEU, 1989, 2004; CALLON, 1986) em busca
de compreender as carreiras dos cientistas, as gratificagoes por suas
descobertas, sua produtividade, os mecanismos de distribuigao do re-
conhecimento como um ponto de vista para compreender como a cién-
cia constroi, dentro e fora dela, os objetos do conhecimento.

Latour e Woolgar (1997), em Vida de Laboratdrio, procuraram mos-
trar por meio de que processos se elimina o contexto social e histérico
de que depende a construcao de um fato. Para eles, é pouco provavel
que os cientistas adotem o ponto de vista de que os fatos sejam so-
cialmente construidos, ja& que perdura a concepgao de que os fatos
existem e o oficio dos cientistas consiste em revelar a sua existéncia.
Para demonstrar sua hipétese, eles analisaram o contexto de pesquisa
em um laboratério nos EUA, identificando quando e onde se pro-
duziu a metamorfose de um enunciado em um fato, um hormonio
chamado TRF. Eles mostram nao apenas que os fatos sdo socialmente
construidos, mas também que o processo de construgao pée em jogo a
utilizagao de certos dispositivos pelos quais fica dificil detectar qual-
quer traco de sua produgao, ja que a estabilizagdo de um enunciado
faz com que, além de perder qualquer referéncia ao processo de sua
construcao, esse enunciado passe a ser aceito como universal. E desse
modo que se caracteriza a construgdo de um fato:

E como se o enunciado de origem tivesse projetado uma ima-
gem virtual dele mesmo, que existiria fora dele. Antes da estabi-
lizacao, os cientistas ocupavam-se de enunciados. No momento
em que ela se opera, aparecem ao mesmo tempo objetos e enun-

ciados sobre estes objetos. Um pouco depois, atribui-se cada
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vez mais realidade ao objeto e ha cada vez menos enunciados
sobre o objeto. Produz-se, consequentemente, uma inversao: o
objeto torna-se a razdo pela qual o enunciado foi formulado na
origem (...). Ao mesmo tempo, o passo se inverte. O TRF sempre
existiu, simplesmente esperava para ser descoberto. (LATOUR,
WOOLGAR, 1997, p.193)

Esses autores apontaram a dependéncia entre os experimentos no la-
boratério e o avango no conhecimento em outros dominios da ciéncia;
demonstraram, ainda, que, na forma pela qual os equipamentos sao utili-
zados no laboratério, uma vez que se dispoe do produto final — os inscri-
tores, no caso estudado por eles, — rapidamente é esquecido o conjunto
das etapas intermediarias que tornaram possivel sua produgao. Segundo
eles, sem os aparelhos, os fendmenos nao poderiam existir:

Sem o bioteste, por exemplo, nao ha como dizer que uma substan-
cia existe. O bioteste nao é um simples meio de obter uma subs-
tancia dada de maneira independente. Ele constitui o processo de
construcao da substancia. (...). Construiu-se, com a ajuda dos ins-
critores, uma realidade artificial, da qual os atores falam como se
fosse uma entidade objetiva. (LATOUR, WOOLGAR, 1997, p.61)

Os autores ressaltam a tarefa do soci6logo em mostrar que a cons-
trugao darealidade nao deve ser ela prépria reificada, e que, para isso,
é importante que se considere todas as etapas do processo de cons-
trugao, sem considera-las de forma estanque: “A coisa e o enunciado
sdo correspondentes pela simples razao de que tém a mesma origem.
Sua separagdo é apenas a etapa final do processo de sua construgao”.
(Ibid, p.202). Nao surpreende que a reificagdo, bem como a separacao
rigida das etapas de uma pesquisa, nos moldes instituidos pela Co-
nep, desconhega aquilo que a filosofia e as ciéncias do conhecimento
supdem ha muito conhecido. Que formacao cientifica se revela, ou se
oculta (como deformacgao!), no espirito das normas de conduta “ética”
instituidas pela Conep?
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Relatos de casos: experiéncias com a resolucao da Conep

Com base nas experiéncias com pesquisas qualitativas, pretende-
-se analisar porque os procedimentos de pesquisa nas ciéncias so-
ciais ndo se encaixam nos protocolos exigidos pela Conep. Entre eles,
destaca-se a construgdo da rede de relagoes, acordos e negociagoes
que norteiam o processo de entrar-ficar-sair do campo (intensamente
ensinado nas aulas de metodologia e epistemologia das ciéncias so-
ciais) e o valor simbdlico de uma assinatura, como um requisito para
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Apresento trés casos para ilustrar os limites do protocolo da Conep
nas pesquisas em ciéncias sociais. O primeiro refere-se ao encami-
nhamento da carta de aceite da instituicao a ser estudada; o segundo
refere-se a dimensao simbolica da assinatura do TCLE e o terceiro aos
impasses em relagao, seja a adequacao da redagao final da pesquisa
aos procedimentos exigidos pela Conep, seja aos preceitos metodolé-
gicos da pesquisa etnografica.

1. Carta de aceite da instituigao

O primeiro caso, que expressa os limites colocados pela regula-
¢ao da Conep, refere-se a exigéncia do termo de aceite da instituigao
onde sera realizado o estudo. Como iniciar um projeto de pesquisa no
qual a pessoa, representante da instituigdo a ser estudada, se nega a
assinar o termo de aceite, impossibilitando, assim, a tramitagao dos
procedimentos pela plataforma online? Se cumprissemos as exigén-
cias da citada resolugao, a pesquisa seria interrompida. Descobrimos,
depois de algumas tentativas frustradas, que esse ator social havia
contratado um advogado para avaliar os riscos do projeto — ndao dos
possiveis “riscos” relacionados aos objetivos do projeto, mas do “ris-
co” de possiveis dentincias sobre o mau uso de recursos publicos que
a pesquisa poderia apontar: ele estava sob a acusacgao de desvios de
dinheiro publico e sua assinatura, em seu ponto de vista, permitiria
que alguém ‘externo’ tivesse o aval para a entrada no (seu) campo.

A ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS | Mércia Grisotti



REVISTA BRASILEIRA DE SOCIOLOGIA | Vol 03, No. 05 | Jan/Jun/2015

Esse é um caso (real) que mostra os impasses entre as exigéncias da
regulacdo da Conep e as contingéncias do trabalho de campo. Nao
é arbitrario supor que um ator social, que estd temporariamente no
cargo, tenha o poder de decisao sobre os rumos de um projeto de pes-
quisa que propde avaliar uma politica ptublica com base nos discursos
dos sujeitos aos quais a instituigao presta os servigos? Evidentemen-
te, a pesquisa continuou sem a aprovagao da Conep.

2. “Por que eu tive que assinar”? Ou, para quem serve o TCLE?

O TCLE é um dispositivo central da Conep, para garantir a plena
liberdade do participante da pesquisa poder decidir sobre a sua par-
ticipagao em qualquer fase da pesquisa. Quanto ao principio nao ha
desacordo; contudo, o processo de aplicacao do instrumento apre-
senta impasses a serem administrados. Por exemplo, depois de algum
tempo em pesquisa de campo com populagoes vulneraveis do ponto
de vista socioecondmico, percebemos que uma mulher estava receosa
porque havia assinado um TCLE durante uma pesquisa feita por estu-
dantes, e ndo sabia exatamente o que a assinatura dela poderia signi-
ficar. Através da permanéncia no campo, ela revelou que estava com
varias dividas, inclusive no mercado local, e tinha a impressao de que
as pessoas a procuravam para efetuar o pagamento. O acesso ao local
e aos sujeitos da pesquisa é complexo e esse é um tipico evento que
sinaliza as consequéncias de uma entrada e permanéncia superficial
no campo de estudos, além de revelar os limites da relagao pesqui-
sador-pesquisado. Como os pesquisadores solicitam essa assinatura?
Ela é feito antes ou ao final da entrevista? Se, ao final, os entrevista-
dos nao se dispéem a assinar, cabe algum tipo de convencimento? O
que é feito com os dados gravados ou anotados, caso haja rejeigao a
continuacao da pesquisa? Como os alunos sdo treinados para garantir
que a liberdade do pesquisado prevaleca? Como é feito o retorno aos
sujeitos da pesquisa, a articulagao entre os resultados e a autorizagao?

Esse é apenas um exemplo. Em outros, ha pessoas que, ao contra-
rio, sentem-se orgulhosas por serem reconhecidas e ouvidas. De qual-
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quer forma, essas maneiras ambivalentes de compreender o TCLE
ocorrem justamente porque, além de um dispositivo burocratico, é
também um dispositivo simbdlico, e como tal, incorpora diferentes
representacgoes sobre o valor simbélico de uma assinatura.

Nesse contexto, fica claro porque a Conep estranhou a demanda
da minuta de resolugao do GT-CHS, quanto ao registro por escrito,
também, da desisténcia do participante da pesquisa. De acordo com
o documento, “a retirada de consentimento deve ser manifesta por
escrito apenas quando se trata de armazenamento e uso de material
biol6gico humano em pesquisa”. Ora, se o termo de consentimento
é considerado como uma garantia ética aos participantes e deve ser
assinado em qualquer tipo de pesquisa, por que razao a desisténcia,
por escrito, é subestimada? A quem estamos garantindo a ética? Para
quem serve o TCLE: para os sujeitos pesquisados ou também para
preservar os direitos do pesquisador ou da instituigao que o financia?
Nimes (2011) esclarece esse ponto: o surgimento de 6rgaos e comités,
criados para avaliar a adequagao ética dos projetos realizados pelos
pesquisadores das universidades e instituigoes norte-americanas, sao
vistos, “por algumas vozes criticas, como um modo de as institui¢oes
se defenderem de processos por alegacao de violagao dos direitos dos
participantes em investigagoes, e como um obstdculo (...) a liberdade
de investigar” (p. 171). Esse ponto de vista é fundamental ao refletir-
mos sobre a (in)Jadequagao dos comités de ética a realidade brasileira.

3. Registro dos dados da pesquisa: relato etnografico ou biomédico?

Na redagéo do relatorio final de um estudo sobre histéria oral com
mulheres que tiveram hanseniase nos deparamos com um impasse
sobre como relatar o percurso metodolégico da pesquisa: descrever
o percurso de carater etnografico como ele realmente ocorreu, no in-
terior do qual as relagdes de confianga foram sendo construidas e os
sujeitos foram tornando-se, pouco a pouco, parte do processo, assim
como descrever como o pesquisador foi conhecendo e delimitando (e
alterando) o estudo, conforme avangava sua permanéncia no campo;
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ou seguir com as informagoes, que foram colocadas na plataforma
da Conep com a enumeracao, talvez falsa!, do nimero de sujeitos
envolvidos, objetivos, hipoteses, etc, seguindo o modelo biomédico
exigido? Obviamente qualquer parecerista da pesquisa exigiria a des-
crigdo do processo metodolégico tal como ele realmente aconteceu.
Nesse caso, para que serviu o preenchimento dos dados na platafor-
ma online?

Uma situagdo mais complexa foi descrita por Diniz (2008), atra-
vés da analise dos procedimentos metodolégicos e éticos utilizados
na produgao do documentario etnografico “Uma histéria Severina”.
O objetivo do filme era ter acesso e contar a histéria das mulheres
protegidas pela liminar que autorizava o aborto de fetos sem cérebros
(essa liminar vigorou apenas por 3 meses). As entrevistas eram aber-
tas e foram gravadas, apés a assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido e do termo de concessao do direito de gravagao de
imagem e voz. De acordo com a autora, a anélise desse documenté-
rio etnografico, ao mostrar as especificidades da pesquisa qualitativa
por imagens, em comparacao com a gravagao de voz, sugere ampliar
os horizontes do debate sobre ética em pesquisa para além dos fun-
damentos biomédicos do campo, pois “a imagem implode qualquer
possibilidade de promessa de sigilo ou anonimato no uso dos dados.
Nao haveria como oferecer a Severina a promessa de privacidade co-
mum nos termos de consentimento livre e esclarecido de pesquisas
qualitativas. Sua histéria seria publica”. (DINIZ, 2008, p.422)

O exemplo desse documentério etnogréfico sinaliza a inadequacéao
da pesquisa etnografica dentro do dispositivo da Conep, ao mesmo
tempo em que reforga as especificidades metodolégicas e o papel das
pesquisas em ciéncias humanas e sociais, como tem sido reiterado
por Nunes (2011):

que a fungao de escuta e co-produgao de testemunhos e rela-
tos pode ser nao s6 uma via para a produgdo de conhecimen-
tos sobre fendmenos que escapam as formas mais comuns de

investigagao de terreno, mas também uma forma importante
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de intervencgao dos investigadores, de trabalho com os que nao
tem voz e perderam a visibilidade, no sentido de os voltar a co-
locar no mapa da sociedade, de impedir que os lugares em que
vao sobrevivendo e as suas experiéncias sejam definitivamen-
te declarados como lugares e experiéncias de nao-existéncia
(NUNES, 2011, p. 181)

A forma como o modelo da protecao dos sujeitos envolvidos na in-
vestigagao biomédica tem sido proposto, com validade para todas as
formas de investigagdo envolvendo sujeitos humanos, assemelha-se
a pratica clinica e desconsidera as particularidades metodolégicas
que buscam o sentido ou significado dos saberes e das agoes dos su-
jeitos. Na pratica da clinica médica (e sob circunstancias que varios
estudos em sociologia e antropologia da satde tém apontado), ha
uma busca e uma selegdo na fala do individuo sobre, por exemplo,
qual o principal motivo de seu deslocamento até o centro de satde.
Isso porque os profissionais de satide foram treinados para desco-
brir algum sintoma clinico a partir do relato da pessoa. Se, no meio
da narrativa, o ‘usuério” diz algo como: “ai me deu uma dor de cabe-
¢a”, esta informacao passa a ser considerada objetiva e importante
para descodificar um “sintoma” e converter-se em uma prescrigao
médica. Essa reducao ou simplificagdao do olhar do investigador, se
funciona para a pesquisa biomédica, apresenta profundos limites na
investigacao das ciéncias sociais.

As pesquisas etnograficas, ao permitirem a escuta dos discursos
contraditdrios das praticas dos sujeitos e a percepcao de certas disso-
nancias cognitivas (CIHODARIU, 2012), atuam por tras da superficie
discursiva, buscando a construcao de sentido, e ndo necessariamente
da “verdade”, nas narrativas emitidas pelos sujeitos. Esse processo é
viabilizado por meio do cultivo de relagdes de proximidade, confian-
¢a e continuidade com os sujeitos que participam na investigacao e,
através delas, “se pode aceder a compreensao das diferencgas e desi-
gualdades, das contradigoes, tensoes e conflitos que atravessam os
processos que se estuda” (NUNES, 2011, p. 174)
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Os estudos sobre representacgdes sociais também contribuem para
o alargamento do escopo da pesquisa social, especialmente por insis-
tirem que o pensamento é uma atividade socialmente compartilhada;
isto é, que as representagoes sociais sao sustentadas dentro de um
discurso mais amplo que forma nao apenas o pensar individual, mas
também influencia como as pessoas imaginam o que devem pensar,
dizer e fazer. Nesse sentido, utilizar as narrativas dos sujeitos apenas
como relatos simplificados, como se elas representassem o que os
sujeitos realmente pensam e como se comportam, nao nos permite
identificar as lacunas entre percepgoes e comportamentos. Por esse
motivo, insiste-se no trabalho de campo compreender nao sé ‘o que é
dito’, mas também ‘como esta sendo dito’. (RADLEY, BILLING, 1996).

Consideragoes finais

Qualquer tipo de pesquisa provoca, em graus e em escalas diver-
sas, um impacto na vida social e natural daqueles que serao os ‘obje-
tos’ da investigagdo. Os riscos e os efeitos contra produtivos ‘na’, e de-
rivados ‘da’, pesquisa existem, de fato, mas os riscos envolvidos nos
estudos sobre representagoes sociais de individuos e grupos atingidos
por barragens, por exemplo, nao sdo os mesmos riscos inerentes a um
protocolo de pesquisa sobre um medicamento ou tratamento médico.

Nunes (2011) lembra que, mesmo a investigagao social em satde
apresenta uma diferenga fundamental em relagao a investigagao clini-
ca, pois a primeira, em contraposigdo a segunda, s6 excepcionalmente
lida com sujeitos humanos envolvidos com a biomedicina, como doen-
tes ou sujeitos experimentais. E quando o faz, como no caso de idosos
doentes institucionalizados, o que se busca sao suas representacoes
sobre o envelhecimento e o cuidado, ou entrevistas com cuidadores.
Em qualquer caso, nao se trata de intervencoes clinicas:

Trabalhar com pessoas doentes ou com deficiéncia ou com os
seus familiares ou cuidadores, ou com grupos ou comunidades

vulneréveis a diferentes tipos de ameagas a sua satide ou a sua
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sobrevivéncia, suscita interrogagoes, preocupagoes e dilemas
novos, que nao podem ser reduzidos aos que sdo contemplados
nas formas de regulagdo inspiradas na ética biomédica, nem tra-
tados de forma andaloga aos que surgem na investigagao social
com outro tipo de atores e realizada noutro tipo de situagoes.
(NUNES, 2011, p. 178)

Ao tentarmos garantir a ética nas pesquisas em ciéncias humanas
e sociais, através do preenchimento dos conhecidos protocolos da
Conep (mesmo que legitimados por pesquisadores de outras dreas do
conhecimento), estariamos relegando a um segundo plano toda uma
trajetéria de estudos e reflexdes sobre epistemologia e histéria da
ciéncia. Em outras palavras, vale questionar se a ética na conducao da
pesquisa se materializa através de protocolos ou, alternativamente,
de apropriadas aulas de metodologia e epistemologia, amparadas
pela analise empirica de experiéncias de investigagdo social?

As ciéncias humanas e sociais apontam os limites e impasses do
protocolo da Conep e demandam um olhar adaptado as suas especi-
ficidades, construidas ao longo de séculos de debates. A rejeigao pela
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa da minuta apresentada pelo
GT-CHS demonstra quanto o campo da ciéncia é disputado e hetero-
géneo; assim como aponta a necessidade de articulagdo institucional
das ciéncias humanas e sociais para evidenciar as suas especificida-
des metodolégicas.
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